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Vpliv demence na medsebojne družinske odnose 
Demenca, lahko bi ji tudi rekli bolezen sodobnega časa, se primarno pojavlja pri starejši 
populaciji. Kljub temu da je vse več ostarelega prebivalstva in posledično vse več ljudi 
obolelih z demenco,  je obravnava oseb z demenco in njihovih svojcev v Sloveniji nezadostna 
in pomanjkljiva. Oskrba osebe z demenco je (sploh v poznejših obdobjih) zahtevna in pogosto 
pomeni (pre)veliko breme za družinske oskrbovalce, ki najpogosteje prevzemajo skrbstveno 
nalogo. Med svojci je glede oskrbe osebe z demenco potrebnega veliko usklajevanja, 
medsebojne komunikacije, emocionalne opore ipd., kar lahko pomembno vpliva na samo 
družinsko dinamiko. Cilj naloge je ugotoviti, v kolikšni meri demenca vpliva na medsebojne 
družinske odnose ter nasploh na življenje svojcev oseb z demenco. V teoretičnem delu naloge 
se v začetku posvetim osnovnim razlagam demence ter razširjenosti le-te pri nas. Sledi 
pregled literature glede staranja prebivalstva, dolgotrajne oskrbe ter sistemov blaginje. 
Posvetim se tudi modelom razumevanja demence (predvsem sociološkemu) ter zaključim s 
poglavjem o življenju oseb z demenco v družinskem okolju. Slednji je za proučevano 
tematiko najbolj relevanten, saj se ukvarja z vplivom demence na medsebojne odnose, 
negativnimi vidiki oskrbe ter kvalitete življenja družinskih oskrbovalcev. Sledi še empirični 
del z analizo kvalitativnih intervjujev, ki sem jih izvedla z desetimi družinskimi oskrbovalci. 
Ključne besede: demenca, staranje prebivalstva, družinski oskrbovalci, oskrba osebe z 
demenco, medsebojni odnosi. 
 
Impact of dementia on family relationships 
Dementia, which could also be called a disease of modern times, is primarily present in the 
elderly population. In spite of the increasing number of the elderly population and 
consequently more and more people suffering from dementia, the treatment of people with 
dementia and their relatives in Slovenia is insufficient. Caring for a person with dementia is 
(especially in later periods) challenging and often places a (too) heavy burden on family 
caregivers, who most often take on the caring task. The relatives require a great deal of co-
ordination, interpersonal communication, emotional support, etc., to care for a person with 
dementia, which can have a significant impact on family dynamics. The aim of the 
assignment is to determine the extent to which dementia affects interpersonal family 
relationships and, in general, the lives of relatives of people with dementia. In the theoretical 
part of the thesis, I first focus on the basic explanations of dementia and its prevalence in us. 
Following is a review of the literature on the aging of the population, long-term care and 
systems of welfare. I also focus on models of understanding dementia (mainly sociological) 
and conclude with a chapter on the life of people with dementia in a family setting. The latter 
is most relevant to the studied topic, as it deals with the impact of dementia on interpersonal 
relationships, the negative aspects of care and the quality of life of family caregivers. 
Following is an empirical section with an analysis of qualitative interviews that l have 
conducted with ten family caregivers. 
Key words: dementia, aging of the population, family caregivers, care of a person with 
dementia, interpersonal relationships.  
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1 UVOD 
V zadnjih nekaj desetletjih lahko opazimo skokovito naraščanje deleža starejše populacije, 
prognoza za naprej pa kaže, da se bo delež starejših le še povečeval (Šircelj, 2009, str. 23). Do 
leta 2050 je tako za pričakovati, da bo delež starejših od 65 let znašal skoraj 31 % celotne 
slovenske populacije (Razpotnik, 2017). Z večanjem deleža starejšega prebivalstva, pa se 
posledično veča tudi število oseb z demenco. Starost je namreč eden izmed pogostejših 
dejavnikov tveganja za razvoj različnih vrst demence, še posebej alzheimerjeve. Slednja je 
najpogostejša oblika demence, pri kateri gre na začetku predvsem za blage spominske motnje, 
ki jim večinoma v počasnem ritmu sledijo še težave pri govoru, zmedenost ipd. Oseba 
sčasoma postane nemočna ter odvisna od pomoči drugih (Graham in Warner, 2013, str. 11). 
Cilj magistrskega dela je ugotoviti, v kolikšni meri demenca vpliva na medsebojne družinske 
odnose ter nasploh na življenje svojcev (družinskih članov) oseb z demenco. Neformalna 
(družinska) oskrba oseb z demenco je v Sloveniji najpogostejša, obenem pa tudi zelo 
izčrpavajoča za svojce, saj naj bi povprečno za osebo z demenco (sploh v poznejših fazah) 
skrbeli vsaj trije družinski člani, prijatelji ipd. (Strategija obvladovanja demence v Sloveniji 
do leta 2020, 2016, str. 4). Poleg same psihične ter fizične izčrpanosti, se pri družinskih 
oskrbovalcih oseb z demenco pojavlja še negotovost, socialna ter finančna stiska, kar se lahko 
odraža v medsebojnih družinskih odnosih in posledično slabo vpliva na osebe z demenco, ki 
se počutijo nesprejete in odveč (Cajnko, 2015, str. 10). Nujno bi bilo torej posvetiti več 
pozornosti samim družinskim oskrbovalcem ter v ospredje postaviti osebe, ki jim je oskrba 
namenjena. Eden izmed predlogov bi bil umestitev skrbi za starejše (oseb z demenco) v 
družinsko politiko, ki pa je sedaj izrazito usmerjena le na skrb za otroke in se s skrbjo za 
starejše ne ukvarja (Švab, 2003a). 
Pri raziskovanju se bom osredotočila na tri glavna raziskovalna vprašanja ter eno 
podvprašanje: 
1. Kako in na kakšne načine poteka skrb za družinskega člana obolelega z demenco in s 
kakšnimi izzivi se soočajo družinski člani pri oskrbi? 
- V kolikšni meri so družinski oskrbovalci oseb z demenco seznanjeni z možnostjo koriščenja 
formalne pomoči na domu ter drugih »ugodnosti«, do katerih so upravičeni kot svojci osebe z 
demenco? 
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2. Kakšni so medsebojni odnosi med svojci pred začetkom bolezni in kako se spreminjajo, če 
se med različnimi fazami bolezni? 
3. Kakšen je medsebojni odnos med primarnim skrbnikom ali skrbnico in osebo z demenco 
pred pojavom bolezni in med samim potekom? 
Magistrsko delo je sestavljeno iz teoretičnega ter empiričnega dela. V teoretičnem delu se 
najprej osredotočam na osnovne razlage demence ter razširjenost demence v Sloveniji. Ob 
tem izpostavim problematiko pomanjkanja kadra na področju obravnave oseb z demenco ter 
neenotnost obravnave oseb z demenco glede na različna območja v Sloveniji. Sledi drugo 
poglavje, v katerem se osredotočim na splošna dejstva glede staranja prebivalstva ter 
dolgotrajne oskrbe. V podpoglavju se osredotočim še na različne sisteme blaginje, pri čemer v 
ospredje postavim sistema blaginje, ki sta značilna za Slovenijo ter dobre prakse iz tujine - 
sistem blaginje glede oskrbe starejših značilen za severnoevropske države (Finsko). V 
naslednjem poglavju predstavim različne modele razumevanja demence (sociološki ter 
psihološki) in se obenem dotaknem medicinskega, ki je sicer vodilni na področju obravnave 
starejših ter oseb z demenco in hkrati tudi temelj teoretičnega dela. Zaključim z bistvenim 
poglavjem za pričujoče magistrsko delo, ki se dotakne življenja oseb z demenco v družinskem 
okolju. V njem se posvetim sami družini ter medgeneracijski solidarnosti, medsebojnim 
družinskim odnosom, komunikaciji z osebo z demenco ter negativnim vplivov oskrbe na 
družinske oskrbovalce. 
Sledi še empiričen del, s katerim želim podkrepiti ugotovitve iz teoretičnega dela. V tem delu 
izhajam iz sociološkega pristopa razumevanja demence, saj v ospredje postavljam oskrbo 
osebe z demenco s strani primarnega skrbnika in njegovo subjektivno doživljanje oskrbe. Ob 
tem me predvsem zanima vpliv demence na družinske odnose, vključevanje različnih akterjev 
v oskrbo, kvaliteta življenja družinskih oskrbovalcev ipd. Uporabila sem metodo 
kvalitativnega pristopa in intervjuvala deset primarnih oskrbovalcev oseb z demenco. V 
analizi rezultatov sem ugotovitve razvrstila v šest tematskih poglavij.  
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2 SPLOŠNO O DEMENCI 
Demenca je kronična in napredujoča bolezen možganov, pri kateri je okrnjeno razmišljanje, 
pomnjenje in sposobnost presoje. Gre torej za postopen upad kognitivnih sposobnosti, kot so 
spomin, sposobnost govornega izražanja, časovna in prostorska orientacija, računske in učne 
sposobnosti, sposobnost osredotočenja in še druge. Najpogosteje med prve znake različnih 
vrst demence sodi izguba kratkoročnega spomina, predvsem spomina za dogodke, ki so se 
zgodili nedavno. Gre za bolezen, ki se pojavlja najpogosteje pri starejši populaciji, saj se pri 
ljudeh mlajših od 65 let pojavlja približno pri enem odstotku, pri starejših od 90 let, pa pri 60 
odstotkih. Kljub temu, da gre v večji meri za bolezen starejših, pa vseeno ne smemo prezreti 
bolezenskih znakov in jo obravnavati kot del normalnega staranja (Inštitut Antona Trstenjaka, 
2010a in National Institute of ageing, 2017).  
2. 1 Dejavniki tveganja za pojav demence 
Dejavniki tveganja so lahko povezani s t.i. nevrodegenerativnimi procesi, možganskožilnimi 
boleznimi in še nekaterimi boleznimi. Nevrodegenerativni procesi sodijo med najpogostejše 
vzroke za nastanek demence (v več kot 75 odstotkih pripomorejo k nastanku bolezni). Mednje 
sodijo alzheimerjeva bolezen 1 , demenca z lewyjemi telesci, frontotemporalna (žariščna) 
demenca, parksionizem in še nekatere. Med možganskožilne bolezni (vaskularna demenca) pa 
sodijo možganske kapi, bolezni drobnih žil in še druge (Stokin, 2009, str. 25 in Darovec in 
drugi, 2013, str. 9).  
Najpogostejši dejavniki tveganja za razvoj alzheimerjeve bolezni so višja starost, ženski spol, 
ponavljajoče se poškodbe glave, visok krvni tlak, prevelika telesna teža, premalo gibanja in še 
nekatere. Poleg zgoraj naštetih zdravstvenih dejavnikov tveganja za razvoj alzheimerjeve 
bolezni in tudi drugih vrst demence, pa imajo pomembno vlogo tudi medsebojniodnosi.Pri 
starostnikih je pomembno, da pomočjo socialnih interakcij, torej ohranjanjem socialnih stikov 
skrbijo za kognitivno stimulacijo, ki zmanjšuje možnost za razvoj katere koli od vrst demenc. 
Vključenost v družabno življenje – na primer obiskovanje muzejev, sodelovanje v različnih 
družbenih aktivnostih/dogodkih zunaj doma – zmanjšujejo možnost za razvoj demence 
(Amieva in drugi, 2010 in Graham in Warner, 2013, str. 14). 
 
1 Najpogostejši vzrok za nastanek demence po 65. letu starosti je alzheimerjeva bolezen, ki povzroči več kot 50 
% vseh demenc. Sledijo ji demenca z lewyjemi telesci ter demence zaradi možganskožilnih bolezni (Darovec in 
drugi, 2013, str. 8). 
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Tako kot pri alzheimerjevi bolezni je tudi pri demenci z lewyjevimi telesci največji dejavnik 
tveganja za pojav bolezni starost. Preostala dejavnika sta še moški spol in prisotnost te bolezni 
v družini. Pri možgansko žilnih boleznih (vaskularni demenci) so najpogostejši dejavniki 
tveganja kajenje, sladkorna bolezen, visok krvni tlak ter prekomerna telesna teža. Pri 
frontotemporalni (žariščni) demenci naj bi bili v polovici primerov vzrok genetski dejavniki, 
pri preostali polovici pa vzrokov še ne poznajo (Graham in Warner, 2013, str. 20–24). 
2. 2 Vrste demence 
Najpogostejša vrsta demence je alzheimerjeva bolezen, ki je ime dobila po nemškem 
nevrologu Aloisu Alzheimerju. Slednji je opisal nenavadno duševno stanje pri bolnici stari 50 
let, ki je imela težave s spominom, orientacijske težave, motnje govora, poimenovanja in 
razumevanja. Opisal je torej vrsto simptomov, ki se lahko pojavijo ob tej bolezni. Opažanja je 
nato povezal z mikroskopskimi spremembami v možganih, ki jih je pred njim opisal že 
Virchow. Začetki alzheimerjeve bolezni se po navadi pričnejo blagimi motnjami spomina, saj 
osebe začnejo pozabljati, kaj so počele pred kratkim, o čem so se pogovarjali in podobno. V 
nasprotju s tem, pa na začetku ohranjajo v spominu dogodke, ki so se zgodili že dlje časa 
nazaj - pred nekaj leti ali celo desetletji. Postopoma pričnejo izgubljati občutek za čas in 
prostor, pojavljati pa se začnejo tudi težave pri komunikaciji. Ko bolezen vse bolj napreduje, 
pa se pojavijo težave pri vsakodnevnih aktivnostih in opravilih in oseba z demenco potrebuje 
celodnevno pomoč. Znanstveniki v sedanjem času že dobro razumejo, kaj se dogaja z 
možgani ljudi, ki zbolijo za alzheimerjevo boleznijo. V možganih pri alzheimerjevi bolezni se 
namreč prične tvoriti nenormalna oblika beljakovine amiloid, katere izredno majhne količine 
se v skupkih pričnejo nalagati v zunanjih plasteh možganov. Ti skupki imajo škodljiv vpliv na 
živčne celice ali nevrone. Živčne celice vsebujejo beljakovino TAU, čigar naloga je, da 
vzdržuje obliko živčnih celic. Zaradi prizadetosti nevronov se začne tvoriti popačena oblika 
beljakovine TAU, ki povzroča spremembe v zgradbi celic. Nekatere živčne celice pričnejo 
odmirati in se posedati vase in nastanejo t.i. pentlje. Te pentlje in skupki beljakovine amiloid 
so bistvena značilnost alzheimerjeve bolezni (Kogoj, 2009, str. 31–32 in Graham in Warner, 
2013, str. 11). 
Druga najpogostejša demenca je demenca z lewyjemi telesci. Pri približno 30 % osebah se 
prične kot blaga parkinsonova bolezen, za katero je značilna tresavica, posebno tresenje rok, 
otrdelost ter zmanjšana gibljivost. Zgodaj v bolezni se razvijejo halucinacije, tako da osebe 
pogostokrat vidijo stvari, recimo ljudi in živali, ki potem izginejo. Pri nekaterih osebah se 
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težave začnejo z motnjami spomina za dogodke, ki so se zgodili pred kratkim, pri drugih pa 
vedenjske spremembe, kar spominja na alzheimerjevo bolezen. Gre za izrazito nihanje 
spoznavnih sposobnosti ali zavedanja. Nihanja lahko trajajo nekaj ur, dni ali tednov. Zaradi 
zmanjšane gibljivosti je pri osebah z demenco z lewyjemi telesci velika verjetnost padcev, 
osebe so tudi ponoči nemirne in tavajo okoli, medtem ko sanjajo. O vzrokih za nastanek 
demence z lewyjemi telesci ni veliko znanega - le to, da se pričnejo v možganskih živčnih 
celicah nabirati kepice beljakovin (lewyjeva telesca), ki motijo normalno delovanje živčnih 
celic (Kogoj, 2009, str. 33 in Graham in Warner, 2013, str. 21–23). 
Naslednja vrsta demence je obolenje možganskih žil ali vaskularna demenca (včasih znana 
kot multiinfarktna demenca ali vaskularna kognitivna okvara). To obliko demence naj bi 
imela ena od štirih oseb z demenco, pojavlja pa se lahko sama ali v kombinaciji z 
alzheimerjevo demenco, včasih imenovano mešana demenca. Začetek bolezni je bolj nenaden 
kot pri alzheimerjevi bolezni, saj gre za značilno stopničasto upadanje spoznavnih 
sposobnosti, naprej pa se poslabšuje po fazah, korak za korakom. Osebe s tovrstno demenco 
imajo še posebno na začetku krajša ali daljša obdobja, ko so se sposobni še kar zbrati. 
Vaskularna demenca lahko nastane zaradi preslabega dotoka krvi v možgane, saj so stene 
arterij zaradi maščobnih oblog zožene, lahko nastane pa tudi zaradi posamezne ali več 
zaporednih kapi (Kogoj, 2009, str. 34 in Graham in Warner, 2013, str. 17–19). 
Frontotemporalna demenca se pojavlja pri približno enemu človeku na 50 oseb obolelih z 
demenco. Ta vrsta demence se praviloma pojavlja pri mlajših osebah kot preostali tipi 
demence (v povprečju deset let prej kot alzheimerjeva bolezen). Pri tej vrsti demence je 
prizadet čelni (frontalni) reženj možganov. Bolezenski znaki se pričnejo dokaj neopazno in 
postopoma napredujejo do motenj govora, osebnostnih sprememb – lahko obojega. Na 
začetku se pojavljajo tudi težave s spominom, a niso tako izrazite kot na primer pri 
alzheimerjevi bolezni in imajo drugačen značaj. Prisotna je tudi motnja govora, imajo težave z 
izražanjem in težko najdejo ustrezno poimenovanje za nek predmet ali osebno ime. Osebe s 
frontotemporalno demenco se na začetku bolezni soočajo z osebnostnimi spremembami, ki se 
kažejo na primer z neustreznim vedenjem v neki situaciji – neprimerne šale, nepredvidljivi 
odzivi ipd. Kasneje ob napredovanju bolezni se osebnostne spremembe samo še stopnjujejo in 
nastajajo nove oblike vedenja, kot so na primer kraje, hoja po ena in isti poti, branje ena in 
istih knjig, drgnjenje rok, ploskanje ipd. Prihaja tudi do neustreznega spolnega vedenja in 
spremenjenih prehranjevalnih navad (prekomerno hranjenje, uživanje ena in istih živil ipd.) 
(Kogoj, 2009, str. 35 in Graham in Warner, 2013, str. 24). 
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2.3 Pojavnost demence v Sloveniji 
V Sloveniji nimamo točnih podatkov o tem, koliko ljudi dejansko ima demenco, saj nimamo 
vzpostavljenega registra oseb z demenco in z njo povezanih bolezni (NIJZ, 2016). Ocenjuje 
pa se, da je v Sloveniji več kot 32.000 tisoč oseb, ki imajo demenco, zanje pa skrbi okoli 
100.000 svojcev, zdravstvenih in socialnih delavcev in drugih. Ta približna ocena je podana 
glede na podatke iz sosednjih držav glede razširjenosti demence in primerljivo razvitih držav 
v Evropi (Strategija obvladovanja demence v Sloveniji do leta 2020, 2016, str. 5). 
V Sloveniji je veliko pomanjkanje kadra na področju obravnave oseb z demenco, predvsem 
kar se tiče nevrologije, psihiatrije, negovalnega osebja ter delovne terapije (Strategija 
obvladovanja demence v Sloveniji do leta 2020, 2016, str. 8). Obenem pa je vključenost 
družinskih zdravnikov v obravnavo osebe z demenco majhna, tudi zaradi dejstva, ker ne 
smejo predpisovati zdravil za demenco. Hkrati velja tudi izpostaviti, da v Sloveniji nimamo 
zdravniške specializacije za geriatrijo, ki se kot posebna veja medicine ukvarja z 
zdravljenjem, ugotavljanjem ipd. bolezni, ki prizadenejo starejše. Obravnava oseb z demenco 
ne poteka enotno, saj imamo vzpostavljene specializirane time in specializirane oddelke za 
obravnavo oseb z demenco le v Univerzitetnem kliničnem centru v Ljubljani in v Mariboru, v 
Univerzitetni psihiatrični kliniki v Ljubljani ter Psihiatrični bolnišnici Idrija. Pogostost 
obravnave oseb z demenco je različna med posameznimi regijami v Sloveniji, kar je posledica 
različne poselitve, ozaveščenosti, prepoznavanja, dostopa in dovzetnosti za obravnavo 
(Inštitut Antona Trstenjaka, 2010b in Strategija obvladovanja demence v Sloveniji do leta 
2020, 2016, str. 8–10). 
Poleg zagotavljanja obravnave oseb z demenco s strani strokovnih služb (psihiatrov, 
nevrologov, drugih zdravstvenih delavcev itd.), pa v Sloveniji v ospredje prihajajo društva, ki 
na prostovoljni bazi nudijo informacije in napotke, oporo svojcem oseb z demenco ipd.  Eno 
izmed takšnih je združenje Spominčica – Alzheimer Slovenija, ki deluje že od leta 1997 in 
organizira skupine za samopomoč svojcem, usposabljanje za svojce oseb z demenco, različne 
delavnice ipd. (Lukič Zlobec in drugi, 2017, str. 4–5). 
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3 STARANJE PREBIVALSTVA IN DOLGOTRAJNA OSKRBA V SLOVENIJI 
Kljub temu da se demenca pojavlja tudi že pri mlajših osebah od 65 let, pa je še vedno 
primarno bolezen starejših. Zaradi spodbujanja aktivnejšega in kvalitetnejšega življenjskega 
stila, izboljšanja zdravstvenih razmer ipd, je vse več ostarelega prebivalstva, ki ima 
potencialno več možnosti, da zboli za eno od vrst demence. 
Staranje prebivalstva oziroma demografsko staranje je proces, v katerem se spreminja 
starostna sestava prebivalstva na način, da se povečuje delež starejših ljudi (Šircelj, 2009, str. 
15). S tem, ko govorimo o povečanem deležu starejših ljudi, največkrat mislimo na starostno 
mejo nad 65 let (SURS, 2010, str. 3). V Sloveniji se je delež starejših začel izraziteje 
povečevati v 70-ih letih prejšnjega stoletja, ko je znašal 9,8 %. V naslednjem desetletju se je 
delež nato povišal za dober odstotek in stagniral oziroma rahlo upadel do leta 2000. V novem 
tisočletju se je delež starejšega prebivalstva povečal za malo manj kot štiri odstotke (na 14, 7 
%)  in se do leta 2012 povišal še za dva odstotka ter tako presegel delež mlajše populacije 
(Šircelj, 2009, str.  23). Po zadnjih podatkih SURS (2019) delež prebivalstva starejšega od 65 
let znaša 19, 8 % (SURS, 2019). Do leta 20602 je pričakovati, da se bo delež starejših oseb 
nad 65 let povečal na 33, 4 %, delež starejših nad 80 let pa se bo povzpel na 14, 1 % gledano 
na celotno populacijo (SURS, 2009, str. 30).  
Zniževanje rodnosti in hkrati podaljševanje življenjske dobe, v povezavi s staranjem baby-
boom generacije, sta ključni determinanti za spreminjajočo se starostno strukturo v več 
evropskih državah (Prskawetz in Sambt, 2014, str. 964). Staranje prebivalstva je del 
demografskega prehoda, pri katerem je značilen prehod iz visoke rodnosti in umrljivosti 
prebivalstva na nizko raven. Tudi Slovenija je doživela ta demografski prehod, saj se rodnost 
znižuje že zadnjih 100 let (Šircelj, 2009, str. 18, 25). 
Ob zgoraj omenjenih demografskih spremembah, kot so nizka rodnost, naraščanje starejšega 
prebivalstva nad 65 in 80 let, daljšanje pričakovanega trajanja življenja, obstajajo še naslednje 
demografske spremembe, ki pomembno vplivajo na dostopnost družinske oskrbe pri nas: višja 
starost pri prvem otroku, kasnejše poročanje, višanje števila samskih gospodinjstev, večja 
zaposlenost žensk starih od 25 do 49 let, težnja k večji zaposlenosti starejših delavcev, 
zmanjšanje števila potencialnih oskrbovalk in še nekatere (Hvalič Touzery, 2007b, str. 11). 
 
2 Podatki glede na srednjo varianto projekcij EUROPOP2008 za Slovenijo. Srednja varianta predpostavlja, da bo 
med leti 2008 in 2060 v Sloveniji postopen dvig rodnosti iz 1,32 na 1,51 in da se bo pričakovanje trajanja 
življenja za ženske zvišalo iz 81, 9 leta na 88, 8 leta in za moške iz 74, 7 leta na 83, 7 (SURS, 2009, str. 13). 
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Slednje demografske spremembe bodo oteževale dostopnost do družinske oskrbe starejših v 
naslednjih letih, česar se država prepozno oziroma pomanjkljivo zaveda. Demografi namreč 
že dolgo opozarjajo, da bo spremenjena struktura prebivalstva, imela pomembne posledice na 
ekonomsko, družbeno in kulturno delovanje (Sambt, 2005, str. 85). 
3.1. Dolgotrajna oskrba in sistemi blaginje 
Pojem dolgotrajne oskrbe lahko razumemo kot odziv na demografske spremembe, s katerimi 
se soočajo države po svetu, med njimi tudi Slovenija (Mali, 2013, str. 15). V splošni definiciji 
gre za sistem storitev in ukrepov, ki so namenjeni osebam, ki so zaradi svoje bolezni, starosti, 
poškodb, invalidnosti ali pomanjkanja intelektualnih sposobnosti, dlje časa ali trajno odvisne 
od pomoči drugih oseb pri opravljanju osnovnih in podpornih dnevnih opravil (Ministrstvo za 
zdravje, 2019). Ob tem Filipovič Hrast in drugi (2014, str. 14) izpostavljajo, da so v definicijo 
dolgotrajne oskrbe zajeti akterji, ki jim je pomoč namenjena, ne osredotoča pa se na akterje, 
ki oskrbo izvajajo in ne opredeljuje lokacije izvajanja oskrbe (domače, institucionalno okolje). 
V Sloveniji je dolgotrajna oskrba urejena na način, da se javno financiranje zagotavlja v 
okviru različnih sistemov socialne varnosti – pokojninskega in invalidskega, zdravstvenega, 
socialno varstvenega, varstva vojnih veteranov ter varstva duševno in telesno prizadetih oseb 
(Črnak Meglič in drugi, 2014, str. 37). Zaradi potrebe po celovitem sistemu dolgotrajne 
oskrbe v Sloveniji, je v pripravi predlog zakona o dolgotrajni oskrbi in zavarovanju za 
dolgotrajno oskrbo, ki pa se žal pripravlja že vrsto let (od leta 2006) in še do danes ni bil 
sprejet (Filipovič Hrast in Hlebec, 2015, str. 37). 
V splošnem se izvajalci oskrbe starejših delijo v dve skupini in sicer na formalne ter 
neformalne. Formalni izvajalci oskrbe so za svoje delo plačani, oskrbo pa lahko nudijo na 
domu oskrbovanca (recimo kot pomoč na domu), v skupnosti (kot dnevni centri), zdravstvena 
nega v skupnosti (patronažne sestre) ali v instituciji. Storitve izvajajo usposobljene skrbstvene 
delavke, kakovost oskrbe pa nadzoruje država. Formalna oskrba starejših je v Sloveniji 
izrazito institucionalizirana. Ima že večletno tradicijo, zato je med ljudmi prepoznana kot 
pomembna oblika oskrbe. Na drugi strani imamo neformalne izvajalce oskrbe, med katere 
štejemo družinske člane, redkeje širše sorodnike, sosede in prijatelje. Za svoje skrbstveno delo 
niso plačani (izjema družinski pomočnik3) in so običajno brez strokovnega znanja oskrbe. 
Njihov obseg dela ni opredeljen in evidentiran, prav tako ni definiran njihov delovni čas in 
 
3 Osebe registrirane kot družinski pomočniki so upravičene do delnega plačila za izgubljeni dohodek v višini 
minimalne plače oziroma sorazmerni del plačila v primeru skrajšanega delovnega časa (Filipovič Hrast in 
Hlebec, 2015, str. 33). 
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čas namenjen za počitek (Filipovič Hrast in drugi, 2014, str. 15–23 in Hrženjak, 2018, str. 76–
77). Skrbstveno (neformalno) delo je potrebno razumeti v okviru nevidnega sektorja sistema 
blaginje, saj na eni strani razbremenjuje državo (stroške socialne oskrbe) in se zdi ustrezen za 
tistega, ki skrb potrebuje in na sploh družbo. Po drugi strani pa vključuje veliko spregledanih, 
nevidnih »stroškov«, kot so na primer preobremenjenost družinskih oskrbovalcev (psihična in 
fizična), pri oskrbovalkah pa negativno vpliva na njihovo participacijo na trgu dela in 
finančno stanje (Hrženjak, 2018, str. 79). 
3.1.1 Sistemi blaginje 
Za Slovenijo je značilen dualni sistem blaginje (ang. welfaremix) glede oskrbe starejših in 
sicer kombinacija konzervativno-korporativističnega in socialdemokratskega tipa (Črnak 
Meglič in drugi, 2014, str. 35 in Nagode, 2009, str. 127). Glede na konzervativno-
korporativistični tip (tipične predstavnice: Nemčija, Francija in Belgija) socialne pravice 
temeljijo na statusu zaposlitve (za posameznika in družinske člane) in je ob tem varna starost 
zagotovljena le ob stabilni zaposlitvi, pri čemer so jasno vidne razlike glede na vrsto 
zaposlitve, status in različen dohodek. Država ima pomembno vlogo, saj poskrbi za blaginjo 
posameznikov v okviru obveznih sistemov zavarovanj in socialnih politik (Filipovič Hrast in 
Hlebec, 2015, str. 30–31). Skrb za starejše je torej pri nas v domeni socialne politike, pa 
vendarle bi jo bilo smiselno vključiti tudi v družinsko politiko, saj skrb za starejše v večji meri 
poteka v okviru družine, s strani družinskih članov ter sorodnikov. Sedaj je skrb v družini v 
okviru družinske politike zreducirana le na skrb za otroke (je izrazito otrokocentrična), ne 
ukvarja pa se z vprašanjem skrbi za starejše v širši družini. Prav tako se pomanjkljivo ukvarja 
z vprašanjem spolne delitve dela v družini glede skrbi za starejše. Ta je izrazito asimetrična, 
kar pomeni, da večinsko breme skrbstvenega dela za starejše prevzemajo ženske. V Sloveniji 
je namreč neformalnih oskrbovalk starejših približno dve tretjini, od tega jih tretjina opravlja 
skrbstveno delo več kot 40 ur na teden. Oskrbovanje pa v povprečju traja več kot pet let 
(Švab, 2003a in Hrženjak, 2018, str. 78 –79). 
Za socialdemokratski model (tipične predstavnice so skandinavske države) je značilna močna 
vloga države pri zagotavljanju blaginje posameznikom. Velik del storitev, ki jih nudi država 
blaginje je dostopen praktično vsem. Omogoča večjo participacijo žensk na trgu delovne sile 
kot drugi modeli in jim hkrati zagotavlja večjo varnost in blaginjo v starosti (Filipovič Hrast 
in Hlebec, 2015, str. 31). Dober primer tega modela je Finska, v kateri prevladuje formalna 
oskrba starejših. Neformalna oskrba ni pogosta, predvsem zaradi visoke zaposljivosti ter 
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redkosti pojavljanja polovičnega zaposlovanja. Imajo univerzalen in javno financiran sistem 
dolgotrajne oskrbe, ki je dostopen za vse državljane. Ko starejša oseba potrebuje določeno 
mero pomoči, se lahko sama ali njen sorodnik obrne na občino4, kjer se prične postopek za 
izvedbo ocene potreb posameznika. Oseba je upravičena do ene izmed storitev pomoči na 
domu ali preselitve v institucionalno varstvo. Oskrba na domu je osnovna raven storitev 
dolgotrajne oskrbe, v katero je lahko vključena tudi nega na domu, v kolikor so se občine 
odločile, da posameznik potrebuje zdravstveni in socialni del oskrbe. Pogosta oblika bivanja 
starejših so tudi oskrbovana stanovanja, ki jih po namenu ne moremo primerjati s temi pri nas. 
Gre za stanovanja, ki so v lastništvu ali solastništvu države, občine ali fizičnih oseb, ljudje pa 
so lahko lastniki ali najemniki teh stanovanj. Gre za različne oblike oskrbovanih stanovanj – 
od oskrbovanih enot, do oblik skupinskega bivanja ali kombinacij obojega. Zanimiv je 
podatek, da je bilo na Finskem leta 2011 več uporabnikov oskrbovanih stanovanj s 24-urno 
pomočjo (skoraj 30.000), kot tistih, ki so bivali v institucionalnem varstvu (skoraj 22.000). 
Institucionalno varstvo je možno v domovih za starejše ali v bolnišnicah. Finska si že od 90-ih 
let prejšnjega tisočletja prizadeva za zmanjšanje števila oseb v institucionalnem varstvu in 
povečanje števila oseb v oskrbovanih stanovanjih ter bivanja v domačem okolju ob primerni 
podpori strokovnih služb. Velja namreč prepričanje, da oskrba na domu znižuje stroške 
oskrbe ter omogoča boljšo kvaliteto življenja starejših, kot pa bivanje v instituciji. (Črnak 
Meglič in drugi, 2014, str. 14–18). 
Ravno nasproten pa je mediteranski ali južnoevropski model, v katerega spadajo Italija, 
Španija in Portugalska. Značilna je manjša vključenost države pri zagotavljanju blaginje 
posameznikom, večjo vlogo pa prevzemajo neformalna omrežja in neprofitne organizacije 
(Filipovič Hrast in Hlebec, 2015, str. 31). 
 
 
 
4Finske občine imajo veliko stopnjo avtonomnosti glede odločitve, kako so storitve dolgotrajne oskrbe pri njih 
organizirane, prav tako pa tudi ocenjevanje potreb posameznikov ne poteka enotno. Sledile naj bi sicer 
smernicam, ki jih je pripravilo ministrstvo, a vseeno razlike med občinami obstajajo in tako osebe niso povsem 
enako obravnavane v vseh občinah (Črnak Meglič in drugi, 2014, str. 15). 
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4 MODELI RAZUMEVANJA DEMENCE 
Izpostavili smo že, da se demenca najpogosteje pojavlja pri starejši populaciji. V sodobnih 
družbah pa je proučevanje starosti in starejših v znanosti in tudi širši družbi podvrženo 
medicinskemu razumevanju starosti. Ko govorimo o demenci, primarni bolezni starejših, je 
tako medicina vodilna veda pri razumevanju demence. Kljub temu, pa je v zadnjih desetletjih 
prišlo do vse več kritik na račun medicinskega modela razumevanja demence. Pričeli so se 
razvijati modeli razumevanja demence v različnih družboslovnih vedah. Tako so se poleg 
biomedicinskega modela, razvili še psihološki, sociološki ter socialnodelovni modeli 
razumevanja demence. V nadaljevanju se bom posvetila razlagi psihološkega ter sociološkega 
modela razumevanja demence (Mali, Mešl in Rihter, 2011, str. 13). 
4.1 Psihološki model 
Psihološki model temelji bolj na terapevtskem razumevanju demence in se razlikuje od 
biomedicinskega, pri katerem je v ospredju demenca in nesprejemljivo vedenje 
posameznikov. Osredotoča se na sprejemanje oseb z demenco kot enkratnih osebnosti, ki 
imajo ravno takšne potrebe, kot tisti, ki demence nimajo. V tem modelu poznamo več 
psiholoških konceptov, ki se ukvarjajo z razumevanjem dela z osebami z demenco. Prvi je 
nevropsihološki koncept, ki izhaja iz spoznanja, da osebe z demenco lažje razumemo, če 
poznamo njihove kognitivne težave (težave s spominom, govorom, orientacijo ipd.). Nove 
razsežnosti razumevanja demence je podala tudi behavioristična disciplina, ki ugotavlja, da je 
potrebno vedenje oseb z demenco razumeti v razmerju med nevropatološkimi spremembami, 
ki jih povzroči demenca, posameznikovimi osebnimi lastnostmi ter socialnim okoljem, kjer se 
nahaja oseba z demenco. Pomembna je tudi Freudova teorija psihoanalize, za katero sprva 
osebe z demenco niso bile zanimive zaradi okrnjenih komunikacijskih sposobnosti, a so 
kasneje nekateri avtorji izpostavljali pozitivne izkušnje pri delu z ljudmi z demenco. Odnos 
med psihoterapevtom in osebami z demenco je namreč imel pomirjajoč učinek na osebe z 
demenco, hkrati pa jim je tudi pomagal pri razumevanju sprememb, ki jih prinaša demenca. 
Močen vpliv na nove modele terapevtske prakse je imela tudi sistemska psihoterapija, znotraj 
katere je za delo z osebami z demenco zanimiva družinska terapija. Slednja pozornosti ne 
namenja le osebi z demenco ter njenim težavam, ampak se osredotoča na celotno družinsko 
okolje, kjer se pojavljajo težave. Koncept razumevanja osebnosti ljudi, ki ga je razvil 
Kitwood, je prav tako pomembno vplival na razumevanje demence in dela z osebami z 
demenco. Razvil je formulo, v kateri je demenca sestavljena iz petih dejavnikov (osebnosti, 
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biografije, zdravja, nevroloških motenj in socialne psihologije, ki pa so med seboj 
enakovredno zastopani (Mali in drugi, 2011, str. 18–21). 
4.2 Sociološki model 
Sociološki model razumevanja demence je za pričujoče magistrsko delo ključnega pomena, 
saj proučuje interakcije oseb z demenco z različnimi osebami iz socialnega omrežja 
(družinskimi oskrbovalci, prijatelji, znanci in tudi formalnimi oskrbovalci), s katerimi se 
ukvarjam tekom naloge. Temelj proučevanja so specifične spremembe, ki jih demenca prinaša 
v življenje oseb z demenco in njihovih družinskih oskrbovalcev (ožjih svojcev) – tako za 
boljše razumevanje posledic demence na individualni ravni, kot tudi za odnosno skupinsko 
dinamiko. Poglavitni dejavniki tega modela razumevanja demence so socialni in družbeni 
kontekst v katerem se oseba z demenco nahaja, zagotovljeni materialni viri za preživetjeter 
življenjske situacije, ki osmišljajo posameznikovo življenje. Za razumevanje demence sta 
pomembni tudi dve ključni kategoriji socioloških teorij in sicer strukturalni ali makropogledi  
(družbo analizirajo kot celoto) ter interpretativni ali mikropogledi (družbo razumejo kot 
produkt človeške dejavnosti). Na razumevanje demence pa imajo vpliv tudi naslednje 
sociološke teorije, ki so funkcionalizem, simbolični interakcionalizem, fenomenološki pristop 
ter feminizem (Mali in drugi, 2011, str. 21–22). 
4.2.1 Funkcionalizem 
Funkcionalizem na družbo gleda kot na sistem, torej sklop medsebojno povezanih delov, ki 
tvorijo celoto. Na posameznikovo socialno vedenje ima pomemben vpliv struktura in 
organizacija družbe, v kateri se posameznik nahaja. Funkcionalisti pravijo, da je bolezen 
družbeni konstrukt, v nasprotju z medicinsko obravnavo, ki definira bolezen (demenco)kot 
neko patološko stanje z določenimi simptomi. Za funkcionaliste je pomembno, kakšno je 
posameznikovo dojemanje demence. Tako lahko nekateri svoje pomanjkljivosti (npr. 
oslabljen spomin) ne dojemajo kot bolezni, kljub diagnozi demence. In tudi nasprotno – 
nekdo, ki nima postavljene diagnoze, zaveda pa se določenih pomanjkljivosti v zvezi z 
demenco, dojema te simptome kot bolezen. Ob tem se kaže problematičnost označevanja 
demence kot bolezni, ljudi z demenco pa kot bolnikov. Status bolnika v družbi namreč nosi 
pogostokrat negativno konotacijo (odvisnost od pomoči drugih ipd.). Ko govorimo torej o 
demenci, ki so ji v večji meri podvrženi starejši, lahko govorimo o dvojni stigmatizaciji. Na 
eni strani imamo opravka z družbeno konstrukcijo starosti in na drugi družbeno konstrukcijo 
bolezni demence (Mali in drugi, 2011, str. 22–23). 
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4.2.2 Simbolični interakcionalizem 
Za simbolični interakcionalizem je značilno interpretiranje družbenega delovanja s pomočjo 
pomenov, ki mu jih pripisujejo posamezniki. Eden od značilnejših predstavnikov te teorije je 
Herbert Blumer, ki dojema družbo kot neprestan proces interakcij različnih akterjev, ki se  
eden drugemu stalno prilagajajo in ob tem vsakič ponovno interpretirajo situacijo. 
Interakcionalisti vidijo deviantnost v smislu raziskovanja odnosov deviantnih oseb in tistih, ki 
jih opredeljujejo kot deviantne. Ta teorija se ukvarja s proučevanjem zakaj in kako so 
posamezniki in skupine definirani kot deviantni ter kakšni so učinki tovrstnega opredeljevanja 
na njihovo delovanje. Loči med dvema vrstama deviantnosti in sicer med primarno ter 
sekundarno. Pri prvi gre za deviantna dejanja, ki so javno etiketirana, javno označujejo 
drugačnost. Če na primer žena označi svojega moža kot dementnega, kljub temu, da on nima 
postavljene diagnoze, te oznake okolica ne sprejeme, dokler ne dobi diagnoze demence. 
Druga (sekundarna) deviantnost pa je odziv posamezne osebe ali skupine na etiketiranje. Ob 
tem lahko oseba prevzame obnašanje, ki je pri drugih označeno kot deviantno. Dober primer 
so starostniki v domu, če jih osebje označuje kot dementne in z njimi ravna, kot bi imeli 
demenco. Posledica tega je lahko, da se starostniki pričnejo vesti kot dementne osebe (Mali in 
drugi, 2011, str. 23–24). 
Goffman s poskusom definiranja stigme prikaže, kakšne negativne posledice lahko povzroči 
sekundarna deviantnost. Za stigmatizacijo je bistveno razhajanje med dejanskimi lastnostmi 
posameznika ter pričakovanji, ki jih družba goji do posameznika. Posameznik je lahko zaradi 
določenih lastnosti, znamenj, ki so drugačne kot pri ostalih, diskreditiran ali celo izločen iz 
določene skupnosti, ki ji pripada. Ob tem tudi razveljavlja vtis, ki ga imajo na nas preostale 
njegove lastnosti. Lahko rečemo, da je takšna oseba nosilka stigme, saj odstopa od družbenih 
pričakovanj nas »normalnih«. Tako je povsem možno, da so osebe z demenco hitro 
stigmatizirane, saj se predvsem njihovo obnašanje pogosto razlikuje od tistega, družbeno 
sprejemljivega vedenja  (Goffman, 2008 in Mali in drugi, 2011, str. 24). 
Vpelje tudi koncept »normalizacije«, pri tem opisuje »normalne« osebe, ki prostovoljno 
prevzamejo stigmo in s tem pokažejo, kako daleč bi lahko šle v obravnavi stigmatiziranega 
posameznika, kakor da nima stigme. Proces »normalizacije« lahko hkrati povzroči nelagoden 
občutek pri stigmatizirani osebi (v našem primeru je to oseba z demenco) in tudi pri 
»normalnih« osebah, saj s tem, ko je oseba pripravljena nositi takšno breme (ki je v resnici 
breme stigmatizirane osebe), lahko pride do nesoglasij z vseh strani. Predvsem prihaja do 
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nerazumevanja iz strani »normalnih«, saj s tem, ko oseba obravnava stigmo kot nekaj 
nevtralnega, lahko »normalni« to vedenje dojemajo kot žaljivo. Nadalje se težave lahko 
pojavijo tudi v odnosu stigmatiziranega in osebe, ki jo prostovoljno prevzela stigmo, saj se 
slednji lahko kadarkoli vrne k svojim prvotnim vlogam, ravno takrat, ko je samoobramba 
oslabljena in odvisnost okrepljena. Na drugi strani pa oseba, ki je prostovoljno prevzela 
stigmo lahko ugotovi, da kljub temu, da mora prestajati različne prikrajšanosti 
»stigmatizirane« skupine, si vseeno ne more privoščiti samopovzdigovanja, ki je sicer pogosta 
obramba v takih okoliščinah (Goffman, 2008, str. 34–35). 
Nasploh velja dejstvo, da je zamolčevanje stigme povezano z njeno »vidnostjo«, torej kako 
uspešno stigma sporoča, da je neka oseba njen nosilec. Tako lahko za primer vzamemo osebo 
z demenco, pri kateri na prvi pogled ni vidno, da bi bilo z njo kaj drugače kot z ostalimi, 
medtem ko je pri slabovidni osebi drugačnost takoj prepoznana. Ravno tukaj je odločilni 
dejavnik vidnost stigme. Goffman ob tem opozarja, da moramo vidnost stigme razlikovati od 
treh drugih pojmov, med katerimi je prvi poznanost. Če je pri osebi stigma zelo vidna, bo že 
samo s tem, ko bo oseba želela navezati stik z drugimi, ta stigma postala prepoznana. Vendar 
je to, ali drugi prepoznajo stigmo, poleg njene vidnosti, odvisno še od enega dejavnika in sicer 
od tega, ali so o tej osebi prej že kaj vedeli ali ne. To njihovo vedenje pa lahko temelji na 
govoricah o tej osebi ali ob njihovih prejšnjih sitih, ko je bila stigma vidna. Vidnost je treba 
razlikovati tudi od vpadljivosti. Tudi, če je vidnost stigme precej vidna, je vprašanje, v 
kolikšni meri ovira potek interakcije. V primeru osebe v invalidskem vozičku, ki sedi za mizo 
in se pogovarja z drugimi, ta njena »pomanjkljivost« ne zbuja posebne pozornosti in tako ne 
ovira poteka interakcije. Nasprotno pa je v primeru osebe z demenco, ki je po zunanjem 
izgledu manj prizadeta od osebe v invalidskem vozičku, a se pri njeni interakciji z drugimi 
opazi, da je na primer prisoten okrnjen govor (iskanje ustreznih besed), zmedenost ipd. Zato 
takšna oseba vedno znova, ko se želi oglasiti, pritegne pozornost na to svojo »pomanjkljivost« 
in s tem zbuja zadrego. Vidnost stigme moramo ločiti tudi glede na njeno zaznano žarišče. 
»Normalni« oblikujejo določene okvirje, ki obsegajo neko področje dejavnosti, iz katerega je 
oseba izključena zaradi svoje stigme (primer »grdote« neke osebe). (Goffman, 2008, str. 48-
50).  
4.2.3 Fenomenološki pristop 
Pri fenomenološkem pristopu lahko opazimo nekatere podobnosti z interakcionalističnim 
razumevanjem deviantnosti. Tudi fenomenološki pristop zanima proces etiketiranja oseb, a 
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bolj v smislu raziskovanja subjektivnega stanja posameznikov (le osebe z neko izkušnjo 
življenja z demenco lahko podajo natančne podatke o fenomenu demence) in ne raziskovanja 
strukture družbe kot celote (Mali in drugi, 2011, str. 25). 
4.2.4 Feministična perspektiva 
Feministična perspektiva pa v okviru svoje glavne funkcije (opozarjanje in zmanjševanje 
neenakosti med spoloma), pri obravnavi demence v ospredje postavlja dejstvo, da so ženske 
še vedno primarne oskrbovalke oseb z demenco - tako v domači sferi, kot tudi na trgu delovne 
sile kot formalne oskrbovalke (Mali in drugi, 2011, str. 26). 
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5 OSEBA Z DEMENCO V DRUŽINI 
Primarna skrb za dementno osebo poteka največkrat znotraj družinske sfere (Cajnko, 2015, 
str. 9). Zaradi napredovanja demence in posledično vedno večje okrnjenosti kognitivnih 
funkcij, lahko skrb za osebo z demenco predstavlja kar velik izziv za družinske člane. Znano 
je namreč, da za bolnika v poznejših fazah demence skrbi več družinskih članov, lahko tudi 
sosedov, prijateljev itd. Zaradi preobremenjenosti, izgorelosti družinskih članov, ki jo 
povzroča skrb za dementno osebo, so ključnega pomena tudi medsebojni odnosi med 
družinskimi člani, saj je potrebne veliko medsebojne komunikacije, dogovarjanja, 
emocionalne podpore in nasploh sodelovanja. 
5.1 Družina in medgeneracijska solidarnost 
Družina predstavlja prvo skupnost v katero se rodimo. Že v otroštvu doživljamo odnose med 
družinskimi člani, še preden se tega zavedamo in o tem govorimo. Tako smo lahko priča 
opazovanju in doživljanju negovanja in zanemarjanja, podpiranja in slabljenja ter upoštevanja 
in zatiranja, kar se odraža tudi kasneje v našem delovanju (Mali in drugi, 2011, str. 75 in 
Ramovš, 2012, str. 46). Za Slovenijo so (podobno kot za južnoevropske države) značilne 
močne medgeneracijske vezi, torej močna povezanost med družinskimi člani, predvsem med 
starejšimi in odraslimi otroki. Ta povezanost je nekoliko močnejša med materami in odraslimi 
otroki kot pa med očeti in odraslimi otroki. (Šadl in Hlebec, 2011, str. 113, 128). V 
postmodernem obdobju smo priča spremenjenim oblikam družine, prišlo je namreč do t.i. 
pluralizacije družinskih oblik in hkrati zmanjševanja številčnosti družinskih članov. Pričelo se 
je zmanjševanje števila nuklearnih družin, naraščati je začelo število reorganiziranih družin in 
enostarševskih družin, pojavilo se je »parastarševanje«5, naraščati je začelo število istospolnih 
družin ter enočlanskih gospodinjstev. Posledično se je začel odvijati proces zmanjševanja 
števila družinskih članov, ki je verjetno povezan s trendom zniževanja rodnosti (Švab, 2001, 
str. 59). Domača oskrba starejših (še posebno oseb z demenco) bo zaradi zgoraj navedenih 
procesov spreminjanja (predvsem zmanjševanja števila družinskih članov), še toliko težja in 
dodatno obremenilna za današnje in prihodnje generacije – posebno za ženske– ki 
prevladujejo v skrbstvenem delu. Po drugi strani pa je zaradi podaljševanja življenjske dobe 
skupaj prisotnih vedno več različnih generacij, iz česar lahko sklepamo, da bodo v prihodnje 
 
5 Gre za neformalno ureditev, v kateri prijatelj oz. prijateljica ali družina solidarnostno pomaga drugi družini s 
katero ni v sorodu. Gre bodisi za materialno, čustveno podporo, za določeno ali nedoločeno obdobje. 
Predvideva se, da je parastarševanje nastalo zaradi povečanega števila enostarševskih družin, predvsem pri 
tistih z nižjimi dohodki (Švab, 2003b, str. 63).  
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večgeneracijske vezi vse pomembnejše tako za posameznika in za družbo, občasno pa bodo 
tudi nadomestile funkcijo jedrne družine (Hlebec in drugi 2012, str. 79). 
V splošnem ločimo med štirimi tipi družin glede oskrbe dementne osebe. Najprej je pozitivno 
družinsko okolje, za katerega je značilno, da se družinski člani zanimajo za bolnika, zbirajo 
informacije in so se pripravljeni učiti. Sprejemajo novo nastalo situacijo in se ji prilagajajo. 
Sledi negativno družinsko okolje, kjer se družinski člani do bolnika obnašajo odklonilno, saj 
zanj ne želijo skrbeti in zato težijo k temu, da se ga premesti v institucionalno obliko bivanja 
ter prepusti oskrbo drugim. Pri zdravljenju in oskrbi ne sodelujejo. Takšno družinsko okolje je 
za osebo z demenco težavno in nanj ne vpliva ugodno. Uspeh zdravljena je zato precej slab. 
Sledi tretje, lažno pozitivno družinsko okolje, kjer se družinski člani za osebo pretirano 
zanimajo in jo ščitijo. Namesto njega pričnejo opravljati stvari, ki bi jih lahko opravil sam. Pri 
tem ga začnejo obravnavati kot majhnega otroka. S tem, ko bolezen napreduje, se zanj 
žrtvujejo in pretirano skrbijo. Takšno žrtvovanje in skrb prične okolica nagrajevati z 
občudovanjem. Svojec osebe z demenco rabi njegovo nemoč za lastno potrditev. Zadnje 
družinsko okolje je pasivno. Svojci se obnašajo pasivno in oskrbo osebe z demenco prepustijo 
drugim, sami pa stojijo bolj ob strani. Na začetku bolj malo naredijo za bolnika. Ko pa so bolj 
poučeni o bolezni, se pričnejo vključevati in nastane pozitivno družinsko okolje (Gamse, 
(2009, str. 59). 
5.2 Oskrba osebe z demenco v različnih obdobjih 
Ker proučujem vpliv demence na medsebojne družinske odnose v različnih obdobjih bolezni 
in nasploh vpliv na življenje v družini, je potrebno izpostaviti vsaj približen potek demence in 
glavne spremembe, ki se dogajajo pri osebi z demenco v posameznem obdobju in kakšna je 
vloga družinskih članov pri tem. Potek demence lahko razdelimo v tri obdobja, ki so zgodnje, 
srednje in pozno (Lukič Zlobec in drugi, 2017). 
V zgodnjem obdobju se pri osebi z demenco pričnejo dogajati vedenjske in psihične 
spremembe, ki se izražajo kot stres, z močnimi čustvi kot so jeza, nemoč, nestrpnost, strah 
ipd. Osebe z demenco se po večini zavedajo upada svojih sposobnosti in potrebujejo 
predvsem spodbujanje in vodenje pri vsakodnevnih aktivnostih in dejavnostih, da ostanejo 
čim dlje samostojne in opravljajo stvari, ki so jih še zmožne. Prične se jim dajati čim jasnejša 
navodila za dane naloge in poskuša ohranjati tiste aktivnosti, ki so jih radi opravljali. 
Pomembno je, da oseba z demenco s pomočjo miselnih aktivnosti (reševanjem križank, 
zbiranjem fotografij in opisovanjem oseb in dogodkov na njih, branjem časopisa ipd.)  ohranja 
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in utrjuje miselne sposobnosti. V tem obdobju se pogosto dogaja, da svojci oseb z demenco 
tovrstne spremembe spregledajo oziroma jih ne prepoznajo in vse skupaj dojemajo kot proces 
naravnega staranja. Zato je ključno, da se svojci v tem obdobju seznanijo s potekom bolezni 
in so tako bolje pripravljeni, ko je bolezen v napredovanju. Dobro je, če si svojci skrbstvene 
naloge tudi enakomerno porazdelijo med seboj in tako prispeva vsak svoj delež (npr. otrok  
lahko s starimi starši rešuje križanko ipd.) (Gamse, 2009, str. 60 in Lukič Zlobec in drugi, 
2017, str. 16–17). 
Srednje obdobje postaja za osebo z demenco vse težje, saj še marsikatere stvari zmore storiti, 
a se pogosto dogaja, da sredi opravljanja aktivnosti ne ve več kako naprej in potrebuje pomoč. 
V tem obdobju se osebe z demenco vse manj zavedajo svojih čustvenih in intelektualnih 
sprememb, spreminja pa se tudi doživljanje samega sebe. Ko demenca vse bolj napreduje se 
pričnejo razna nočna tavanja, beganja, sumičavost, obtožbe, ki niso utemeljene in 
ponavljajoča vprašanja. Svojci tako sčasoma postajajo preobremenjeni, izčrpani, izgoreli in se 
(če ne že prej) v tem srednjem obdobju obrnejo po pomoč k zdravniku ali socialnim službam. 
Pogosto se ob tem srečujejo z občutki krivde (Gamse, 2009, str. 61 in Lukič Zlobec in drugi, 
2017, str. 17–18). 
V poznem obdobju oseba z demenco ni več toliko v gibanju in potrebuje bolj nego in udobje. 
Njeno komuniciranje postane vse bolj okrnjeno in s tem postaja vse pomembnejša neverbalna 
komunikacija z okolico. Ker so osebe z demenco v tem poznem obdobju vedno manj aktivne, 
se morda na prvi pogled zdi, da je skrb zanje manj naporna, a vseeno družinski člani 
potrebujejo vedno večjo oporo npr. s strani socialnih služb, saj se poveča potreba po negi 
(Gamse, 2009, str. 61 in Lukič Zlobec in drugi, 2017, str. 16–18). 
5.3 Medsebojni družinski odnosi in demenca 
Sorodstvena razmerja, mreže so v večini kultur osnova vseh medsebojnih odnosov. Dan danes 
imajo sorodstveni odnosi vse manjšo veljavo, razen tistih, ki jih vzdržujemo z bližnjimi 
oziroma s tistimi, s katerimi živimo skupaj. V glavnem gre za sorodniške mreže, v katere so 
vključeni starši, otroci, stari starši ter vnuki. Družinski oziroma sorodstveni odnosi so 
pomemben vir pomoči in podpore. Največ pomoči si svojci med seboj izmenjujejo pri 
gospodinjskih opravilih, reševanju stanovanjskega problema, varstvu otrok ter pri skrbi za 
bolne in ostarele svojce (Ule, 2009, str. 348). 
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Ko družinski član zboli za demenco, se družina začne soočati z več izzivi, kar ima velik vpliv 
na njihovo življenje. Spreminjati se začnejo same vloge v družini, saj oseba obolela z 
demenco ne more več opravljati več tiste vloge, funkcije kot prej. To posledično vpliva tudi 
na medsebojne družinske odnose, saj se oseba z demenco spremeni kot zakonec, starš ali stari 
starš (Mali in drugi, 2011, str. 80 in Živič, 2004, str. 4). Gendron (2015, str. 50) spremenjene 
vloge pri družinskih članih ponazori s primerom, ko hčerka prevzame skrbstveno vlogo za 
svojo mamo, ki je zbolela za demenco. Ob tem se obrne eksistenčni odnos in situacija v bistvu 
prisili hčerko, da prevzame še nasprotno, materinsko vlogo.  
Spremembe, ki jih povzroča demenca pri človeku vplivajo na medsebojne odnose med 
družinskimi člani in osebo z demenco. Še posebno je težko soočanje v poznih obdobjih 
demence, ko pričnejo osebe z demenco družinskim članom pripisovati drugačne vloge, na 
primer: svojega soproga ali soprogo zamenjajo za svoje otroke ali za svoje starše, lahko pa se 
tudi zgodi, da imajo svojce za popolne tujce (Živič, 2004, str. 4). Odnosi med svojci in osebo 
z demenco so zelo odvisni od kakovosti odnosa, ki so ga ohranjali pred pričetkom demence. 
Izsledki domačih raziskav kažejo, da so se v nekaterih družinah medsebojni odnosi med 
svojci in osebo z demenco po pričetku bolezni izboljšali. Med njimi je bilo več 
sporazumevanja, svojci so si vzeli več časa za osebo z demenco, prav tako so do njih postali 
bolj spoštljivi, razumevajoči ter strpni. Nekateri svojci so se pričeli izogibati konfliktnih 
situacij z osebo z demenco, da gane bi še dodatno obremenjevali. Odnos med njimi se je bolj 
poglobil (Mali, 2017, str. 1). O medsebojnih odnosih med svojci in dementno osebo je v svoji 
študiji6 med drugim raziskovala tudi Hvalič Touzery (2007a, str. 287), kjer je skoraj polovica 
(47 %) svojcev oz. skrbnikov oseb z demenco povedala, da se med seboj dobro razumejo, 20 
% se jih dobro razume pogostokrat, nekaj nad 20 % vprašanih pa občasno. Nobeden od 
vprašanih ni izbral odgovora »nikoli«. Izsledki iz tuje raziskave7 kažejo spremenjene odnose 
med svojci in osebami z demenco po pričetku bolezni in sicer so intervjuvanci izpostavili 
predvsem bolj poglobljen odnos ter večjo čustveno povezanost, kljub vsem izzivom, ki jih 
prinaša bolezen. Hkrati so tudi poročali, da je njihov odnos temeljil na recipročnosti, saj so 
zaznali s strani svojih oskrbovancev določeno mero hvaležnosti, celo takrat, ko je bila oseba z 
 
6Gre za raziskavo iz leta 2007, kjer je Hvalič Touzery raziskovala družinsko oskrbo starih družinskih članov. V 
vzorec je bilo skupno zajetih 218 neformalnih oskrbovalcev, izmed katerih je v podpoglavju »Oskrbovalci 
dementnih oseb« izluščila tiste (43), ki skrbijo za osebo z alzheimerjevo boleznijo ali drugo vrsto demence. Med 
anketiranimi (neformalnimi oskrbovalci dementnih oseb) so prevladovale ženske (90,7 %), prav tako tudi med 
oskrbovanimi osebami. Najpogosteje so osebe z demenco oskrbovali njihovi otroci (40%), njihove snahe (28 %) 
in partnerji (23 %) (Hvalič Touzery, 2007a, str. 274–275). 
7Bjørge, H., Sæteren, B. inUlstein, I. D. (2016). Experience of companionship among family caregivers of persons 
with dementia: A qualitative study. Dementia, 18(1), 228–224. 
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demenco razburjena ali ni več prepoznala svojega skrbnika (Bjørge, Sæteren in Ulstein, 2016, 
str. 5–6). 
Po drugi strani pa se lahko medsebojni odnosi med svojci in osebo z demenco po pričetku 
bolezni in tekom nje poslabšajo. Pogostokrat je prisotno nerazumevanje iz ene in druge strani 
in se imajo tako eni kot drugi za »tečne«. Največkrat je problem neozaveščenost oskrbovalcev 
(svojcev), ki osebam z demenco dajo premalokrat prav, jim dajejo nejasna sporočila in se zato 
osebe z demenco velikokrat vedejo odklonilno. Svojci jih v takšnih stanjih opisujejo kot 
žaljive, prepirljive, fizično agresivne in nezmožne, da bi vzdrževali dobre medsebojne odnose. 
Na drugi strani pa svojci pogrešajo kakšen odziv, povratna sporočila od oseb z demenco, iz 
katerih bi lahko razbrali hvaležnost in zadovoljstvo s pomočjo. Po poročanjih formalnih 
oskrbovalcev, ki prihajajo na dom, se svojci pogostokrat nestrpno vedejo do oseb z demenco 
ali jim »pomagajo za vsako ceno«, pri čemer se ne ozirajo na kvaliteto oskrbovanja. Ob tem 
svojci postanejo preobremenjeni, osebe z demenco pa pasivne, kar negativno vpliva na 
medsebojne odnose in lahko vodi v poslabšanje le–teh (Mali, 2017, str. 2). Tudi Bjørge in 
drugi (2016, str. 7) so v svoji raziskavi ugotavljali, da je pri nekaterih družinskih 
oskrbovalcih, ki so skrbeli za dementne osebe, prišlo do poslabšanja medsebojnih odnosov. K 
temu so botrovale predvsem osebnostne in vedenjske spremembe oseb z demenco, zaradi 
česar so svojci postajali vznemirjeni.  
Spremembe, ki jih doživlja oseba z demenco skozi različne faze bolezni vplivajo tudi na 
medsebojne odnose med svojci, ki skrbijo za dementno osebo. Ta vpliv je lahko pozitiven in 
tako skrb za osebo z demenco družinske člane med seboj poveže, po drugi strani pa se lahko 
zgodi, da se medsebojni odnosi poslabšajo. Tam, kjer je pojav demence izboljšal medsebojne 
odnose med svojci, je prišlo do boljše komunikacije med njimi, svojci so se izogibali 
konfliktnim situacijam, da ne bi osebo z demenco še bolj obremenjevali, pričajo pa tudi o tem, 
da se je odnos med njimi poglobil (Mali in drugi, 2011, str. 93). Hvalič Touzery je v svoji 
raziskavi ugotovila, da je tretjina (15) od skupno 43 družinskih oskrbovalcev, ki skrbijo za 
osebo z demenco opazila, da se je v njihovi družini povečala medsebojna povezanost 
družinskih članov (Hvalič Touzery in Ramovš, 2009, str. 61). O večji povezanosti družinskih 
članov (bratov) po pričetku demence pri starših, je v svoji že starejši raziskavi ugotavljala tudi 
Harris Braudy (1998, str. 347). Ugotovila je namreč, da pojav demence pri starših vpliva na 
medsebojne odnose bratov. Na eni strani jih je bolezen bolj povezala med seboj, več so se 
videvali in tudi več je bilo telefonskih pogovorov. Eden izmed intervjuvancev (sinov) je 
povedal, da se z bratom pogovarja toliko, kot še nikoli do sedaj. Na drugi strani pa lahko 
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zahtevnost demence povzroči, da se odnosi skrhajo, kar se je zgodilo tudi v nekaterih primerih 
intervjuvancev (bratov), ki so poročali, da so se pri nekaterih »prebudila« stara rivalstva, kar 
je privedlo do tega, da je eden odmaknil in ni prevzel odgovornosti za skrb svojih staršev. O 
poslabšanju medsebojnih odnosov med družinskimi člani, ki skrbijo za osebo z demenco je 
ugotavljala tudi Hvalič Touzery. Rezultati raziskave so pokazali, da so se pri skoraj četrtini 
(10) družinskih članov od skupno 43, povečali spori oziroma konflikti znotraj družine (Hvalič 
Touzey in Ramovš, 2009, str. 60–61). 
Več avtorjev (Rolland, 2003; Walsh, 2006; Mali in Miloševič Arnold, 2007, v Mali in drugi, 
2011, str. 93) izpostavlja, da lahko oskrba oseb z demenco za svojce pomeni obremenitev, a 
hkrati predstavlja tudi priložnost za družinske člane, da izboljšajo medsebojne odnose in 
začnejo skupaj delovati v dobro oskrbovanca. 
5.4 Komuniciranje z osebo z demenco 
Ko ljudje komuniciramo med seboj, pošiljamo simbolni sistem sporočil drug drugemu. Ti 
simbolni sistemi sporočil so sicer del implicitnega znanja in jih uporabljamo spontano, ne da 
bi o njih posebej razmišljali. Najbolj izdelan in najobširnejši med simbolnimi sistemi je 
govorni (verbalni) jezik, ki je podlaga vsem drugim – tudi pisnemu jeziku. Pri govoru gre za 
komuniciranje z »uporabo« govornih znakov, besed in stavkov (Ule, 2009, str. 98–117). 
Ravno besedno komuniciranje (izražanje) je pri osebah z demenco pogostokrat okrnjeno in je 
eden najpogostejših pokazateljev, ki kažejo na to bolezen (še posebno alzheimerjevo 
demenco). Največkrat imajo osebe težave z iskanjem ustreznih besed, težave imajo pri 
razumevanju povedi, prav tako pa tudi težko sledijo celotnemu pogovoru (Banovic, Junuzovic 
Zunic in Sinanovic, 2018). 
Medsebojni odnosi med družinskimi člani in osebo z demenco, o katerih sem pisala že zgoraj, 
so neposredno povezani s komuniciranjem. Okrnjenost komunikacijskih sposobnosti pri osebi 
z demenco lahko namreč za družinske člane predstavlja kar velik izziv in zato v Lukič Zlobec 
in drugi (2017, str. 31) poudarjajo, da morajo svojci oseb z demenco ugotoviti, katera metoda 
komunikacije je najuspešnejša, da lahko ustvarijo okoliščine za dobre in učinkovite 
medsebojne odnose in komunikacijo. De Vries (2013) predlaga uporabo naslednjih načinov za 
lažje sporazumevanje z osebo z demenco: upočasnjeno govorjenje, uporaba zaprtega tipa 
vprašanj, ki zahtevajo odgovore z »da« in »ne«, uporaba čim preprostejših stavkov ter 
postavljanje enega vprašanja hkrati.  
28 
 
Kljub temu da se skozi napredovanje demence oseba vse težje besedno (verbalno) 
sporazumeva z družinskimi člani in okolico, vseeno razvije nove sposobnosti zaznav in se 
sporazumeva preko neverbalne komunikacije, ki ostane relativno še kar dolgo ohranjena 
(Živič, 2004, str. 4). Pri neverbalni komunikaciji gre namreč za to, da ne komuniciramo z 
besedami, temveč z obrazno mimiko, s tonom glasu, kretnjami, telesno držo ipd. Osebe z 
demenco še posebej dobro opazijo telesno govorico ljudi, s katerimi so v stiku - na primer, če 
je oseba jezna, napeta, jezna ali nima časa. V poznejših obdobjih demence, ko oseba le še 
stežka besedno komunicira, postaja neverbalna komunikacija vse pomembnejša in z njo tudi 
dotiki, objemi, nasmehi in bližina (Lukič Zlobec in drugi, 2017, str. 32).  
Družinski člani se le stežka sprijaznijo s tem, da oseba za katero skrbijo ni več takšna kot prej. 
Zanimivo je, da sicer oseba z demenco v poznejših obdobjih ni zmožna besedno komunicirati, 
opravljati vsakodnevnih opravil, njeno čustvovanje ostane. Čustva kot so veselje, 
vznemirjenost, jeza, žalost, občutek nemoči, ljubezen, hrepenenje, občutek uspeha, 
pomirjenost, nemir in stres, so pri osebi prisotni tudi po pričetku demence v enaki meri kot 
prej. V medsebojni komunikaciji z osebo z demenco je torej pomembno, da se jo ne popravlja 
in kritizira, saj to v njej sproži negativna čustva - občutke poraza in nemoči, kar lahko vodi v 
jezne reakcije (Gregorič Kramberger, 2017). 
5.5 Negativne plati oskrbovanja 
Veliko oseb z demenco živi v domačem okolju, kjer za njih večinoma skrbijo družinski člani 
(neformalni oskrbovalci). Zaradi zahtevnosti bolezni (sploh v poznejših obdobjih) ni težko 
sklepati, da se življenje spremeni tako za osebe z demenco, kot tudi njihove (družinske) 
oskrbovalce. Pogostokrat so te spremembe negativne, še posebej pri tistih, ki skrbijo za osebo 
z demenco 24 ur na dan in niso zmožni plačevati formalne oskrbe - bodisi pomoči na domu ali 
domske oskrbe (Cajnko, 2015, str. 9). 
Ko govorimo o negativnih plateh oskrbovanja, so temu največkrat podvržene ženske 
neformalne oskrbovalke, saj je družinska oskrba starejših na sploh še vedno večinoma v 
domeni žensk. Tudi Ljubej in Verdinek (2006, str. 14–15) v svoji raziskavi ugotavljata, da so 
bile v najpogosteje neformalne oskrbovalke oseb z demenco hčerke, snahe ali žene, ki pa za 
svoje delo niso bile poučene ali usposobljene. Glavne odločitve za prevzem oskrbe dementne 
osebe so bili občutki dolžnosti, da hčerke povrnejo staršem kar so storili za njih in pa ljubezen 
kot naravna dolžnost, da poskrbijo za svoje starše. Pri tovrstnih oskrbovalkah lahko govorimo 
o t.i. »sendvič generaciji«, saj so na eni strani obremenjene z oskrbo ostarelih (staršev), s 
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skrbjo za lastno družino in še z usklajevanjem družinskega življenja z redno zaposlitvijo. 
Takšna oskrba povzroča psihično, fizično, socialno in tudi finančno obremenitev. O 
negativnih vplivih oskrbe oseb z demenco na njihove družinske oskrbovalce je v svoji študiji 
ugotavljala tudi Hvalič Touzery. Po njeni oceni je bila kar četrtina družinskih oskrbovalcev 
slabega zdravja, dobra tretjina pa zadovoljivega - kar je ogromno v primerjavi z družinskimi 
oskrbovalci ne dementnih oseb, izmed katerih je bila le desetina slabega zdravja (Hvalič 
Touzery in Ramovš, 2009, str. 60). 
Raziskave kažejo, da so posledice družinske oskrbe oseb z demenco velika izčrpanost 
družinskih oskrbovalcev, večja izpostavljenost stresu in psihične bolezni, kot je na primer 
depresija. Še posebej so izčrpanosti izpostavljeni tisti, ki z osebo z demenco živijo, zanjo 
skrbijo vsakodnevno, problematične ob tem pa sotudi noči, ko imajo osebe z demenco motnje 
spanja, kar negativno vpliva na oskrbovalčevo psihično in fizično počutje. Pri družinskih 
oskrbovalcih se pojavlja tudi socialna izolacija, kar se največkrat odraža v tem, da se svojci 
odpovedujejo počitnicam, hobijem, imajo manj časa za svojo lastno družino,povečajo pa se 
tudi konflikti znotraj družine. Socialna izolacija je najbolj pogosta pri tistih družinskih 
oskrbovalcih, ki osebam z demenco nudijo pomoč pri osnovnih opravilih, kot so umivanje, 
oblačenje, priprava obrokov ipd. (Alzheimer´s Australia, 2015, str. 9–11). 
V teoretičnem delu sem se v začetku naloge posvetila osnovnim razlagam ter razširjenosti 
demence v Sloveniji. S pomočjo literature sem med drugim dobila vpogled v (ne)prisotnost 
različno strokovno usposobljenega kadra na področju demence v Sloveniji, o čemer so iz 
osebnih izkušenj poročali tudi intervjuvanci. Nadalje sem se osredotočila na splošna dejstva 
glede staranja prebivalstva ter dolgotrajne oskrbe in blaginje v Sloveniji, ki neposredno 
zadevajo tudi osebe z demenco ter svojce (v empiričnem delu). V nadaljevanju sem se 
ukvarjala z modeli razumevanja demence, med katerimi je za magistrsko delo najbolj 
relevanten sociološki. Ukvarja se namreč z interakcijami oseb z demenco z različnimi akterji 
oskrbe, s samimi spremembami, ki jih demenca prinaša v življenje oseb z demenco ter 
družinskih članov ipd. (Mali in drugi, 2011, str. 21). Z omenjenimi vidiki glede vpliva 
demence na samo družinsko dinamiko, sem se ukvarjala tudi tekom empiričnega dela. V svoji 
raziskavi sem nekaj vprašanj posvetila stigmatizaciji demence, pri čemer sem za izhodišče 
uporabila Goffmanovo stigmo. Na koncu je sledilo še najpomembnejše poglavje za pričujoče 
magistrsko delo in sicer življenje oseb z demenco v družinskem okolju, v katerem sem se 
posvetila sami družini ter medgeneracijski solidarnosti, medsebojnim družinskim odnosom, 
komunikaciji z osebo z demenco ter negativnim vplivov oskrbe na družinske oskrbovalce.  
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6 EMPIRIČNI DEL 
Osrednja tema empiričnega dela naloge je (neformalna) oskrba oseb z demenco v domačem 
okolju s strani družinskih oskrbovalcev (svojcev) in vpliv le-te na medsebojne družinske 
odnose. Število oseb z demenco se vsako leto povišuje, kar predstavlja resen izziv za sodobne 
družbe, kako z različnimi mehanizmi razbremeniti družinske oskrbovalce, ki v večini 
primerov prevzemajo oskrbo za svojce z demenco. V empiričnem delu sem izhajala iz 
sociološkega pristopa razumevanja demence in sicer sem se predvsem osredotočila na oskrbo 
osebe z demenco s strani primarnega skrbnika in hkrati na sodelovanje preostalih družinskih 
članov pri sami oskrbi. Ko sem dobila vpogled v prisotnost sodelovanja različnih akterjev 
družinske oskrbe, sem se nadalje posvetila medsebojnim družinskim odnosom, tako pred 
pričetkom demence, kot tudi kasneje med različnimi fazami. Ker je oskrba osebe z demenco 
zahtevna in zanjo, sploh v kasnejših fazah težko skrbi en sam človek, sem se osredotočila na 
negativne vidike oskrbe ter v nadaljevanju na prisotnost stigme pri svojcih ter osebah z 
demenco. Zaključila sem s splošno informiranostjo svojcev glede demence ter možnostmi za 
morebitne izboljšave na različnih področjih.  
Pred pričetkom raziskovanja sem si postavila tri glavna raziskovalna vprašanja ter eno 
podvprašanje: 
1. Kako in na kakšne načine poteka skrb za družinskega člana obolelega z demenco in s 
kakšnimi izzivi se soočajo družinski člani pri oskrbi? 
-V kolikšni meri so družinski oskrbovalci oseb z demenco seznanjeni z možnostjo koriščenja 
formalne pomoči na domu ter drugih »ugodnosti«, do katerih so upravičeni kot svojci osebe z 
demenco? 
2. Kakšni so medsebojni odnosi med svojci pred začetkom bolezni in kako se spreminjajo, če 
se med različnimi fazami bolezni? 
3. Kakšen je medsebojni odnos med primarnim skrbnikom ali skrbnico in osebo z demenco 
pred pojavom bolezni in med samim potekom? 
6.1 Izbor enot 
Izvedla sem deset poglobljenih intervjujev z družinskimi oskrbovalci (svojci) oseb z 
demenco. Pri izvajanju intervjujev sem se osredotočila na subjektivno doživljanje same 
oskrbe svojcev ter vplivu demence na celotno družino. V vzorec so bili zajeti družinski 
oskrbovalci, ki so bodisi v preteklosti oskrbovali svojca z demenco in so to prenehali zaradi 
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odhoda svojca v institucionalno varstvo ali smrti, nekateri pa to počno še sedaj. Tiste 
intervjuvance, ki trenutno več ne skrbijo za osebo z demenco, sem prosila, da skrbstveno 
izkušnjo opisujejo za obdobje pred odhodom v institucionalno varstvo. Pri naboru 
intervjuvancev sem se osredotočila na iskanje primarnih skrbnikov oseb z demenco, ki pa si 
lahko skrbništvo enakovredno delijo še s kakšnim svojcem. Prav tako sem zaradi proučevanja 
vpliva demence na medsebojne družinske odnose ter nasploh na življenje v družini, iskala 
intervjuvance, ki imajo v svoji družini vsaj še enega svojca, ki je bolj ali manj vključen v 
oskrbo.  
Pri naboru polovice intervjuvancev sem uporabila metodo vzorčenja po principu snežne kepe, 
kar pomeni, da sem do dveh intervjuvancev prišla s pomočjo znancev, sorodnikov, ki sta mi 
nato posredovala kontakte še od preostalih treh. Nobenega izmed intervjuvancev nisem 
predhodno osebno poznala. Do dveh intervjuvancev sem prišla na trimesečnem usposabljanju 
v programu Ne pozabi me8, do preostalih treh pa tako, da sem se udeležila delavnice na temo 
demence v okviru Društva Spominčica. Med intervjuvanci je bilo osem žensk ter dva moška, 
kar sem nekako pričakovala glede na prevladujoče žensko skrbstveno delo glede oskrbe 
starejših. Pa vendar bi bilo razmerje med ženskami in moškimi nekoliko boljše, a je zadnji 
trenutek intervjuvanec odpovedal svoje sodelovanje v raziskavi zaradi smrti oskrbovanca.  
6.2 Postopek zbiranja podatkov 
Intervjuji so bili opravljeni v mesecu juniju 2019. V večini primerov so potekali v domačem 
okolju intervjuvancev, z izjemo nekaterih, ki so želeli pogovor opraviti v mirnem lokalu ali 
knjižnici. Zanimivo je bilo, da me je eden izmed intervjuvancev prosil, če lahko pri pogovoru 
prisostvuje tudi njegova oskrbovanka, ki je sicer v začetnem obdobju demence. Prošnja se mi 
je zdela zanimiva in tudi hkrati koristna za mojo raziskavo, zato sem jo z veseljem vključila v 
sam pogovor, kar sem tudi zabeležila v samih transkriptih.  
Intervjuji so v povprečju trajali eno uro in pol, nekateri tudi nekoliko več. Skupni čas trajanja 
pogovora pa je bil daljši, saj je bilo potrebno intervjuvance zaradi občutljivosti teme pogovora 
pripraviti vnaprej, pri nekaterih, pa se je naš pogovor po koncu intervjuja nadaljeval še kakšno 
uro. V tem »dodatnem« pogovoru, sem si spoti zapisovala kakšne opombe, ki bi mi lahko 
prišle prav pri sami analizi. Intervjuvancem sem zagotovila popolno anonimnost, izbrali pa so 
 
8 Gre za usposabljanje o demenci, ki je namenjeno predvsem svojcem oseb z demenco. Poteka dvakrat letno ter 
obsega devet strokovnih predavanj. Po koncu vsakega predavanja lahko udeleženci postavljajo vprašanja, 
izmenjavajo skrbstvene izkušnje ipd. (Živeti z demenco doma, 2017, str. 67). 
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si tudi psevdonim, s katerim jih bom naslavljala v nalogi. Vnaprej smo bili dogovorjeni, da 
bodo pogovori snemani in kasneje transkribirani ter objavljeni v nalogi. 
6.3 Obdelava podatkov 
Obdelava podatkov je potekala po posameznih tematskih sklopih (tematsko kodiranje), pri 
čemer sem iskala vzorce, ki so se ponavljali pri različnih intervjuvancih. Tako sem odgovore 
intervjuvancev kategorizirala glede na podobnosti (Kordeš in Smrdu, 2015, str. 53). 
Celoten intervju je bil razdeljen na osem tematskih sklopov, medtem ko sem analizo smiselno 
razdelila v šest tematskih sklopov. Na začetku sem intervjuvance vprašala po 
sociodemografskih podatkih, ki so v nadaljevanju navedeni v tabeli. V prvem sklopu sem se 
posvetila demenci v začetnem obdobju – prvo soočenje svojcev z demenco in različnimi 
prilagoditvami. Sledili sta podpoglavji o splošnem poznavanju demence ter iskanju pomoči in 
začetni razdelitvi skrbstvenih nalog med svojci. Sledil je splošen sklop vprašanj o vsakdanjem 
življenju svojcev z osebo z demenco, ki sem mu dodala podpoglavji o izzivih in težavah, ki se 
pojavljajo pri oskrbi ter o vključenosti različnih družinskih članov, znancev ipd. v oskrbo 
osebe z demenco. V tretjem sklopu sem se posvetila medsebojnim družinskim odnosom med 
družinskimi člani pred pričetkom bolezni ter tekom nje, ter se v podpoglavjih osredotočila na 
medsebojni odnos med primarnim skrbnikom ter osebo z demenco (pred in po pojavu 
demence) ter komunikacijo z osebo z demenco. Sledil je četrti tematski sklop, v katerem sem 
se osredotočila na kvaliteto življenja svojcev oseb z demenco ter stigmo. V petem sklopusem 
se posvetila virom informacij o demenci ter v zadnjem (šestem) priložnostim za izboljšave na 
področju demence po mnenju svojcev ter dobrodošlim alternativam glede oskrbe in bivanja 
oseb z demenco. 
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7 ANALIZA REZULTATOV 
V nadaljevanju so predstavljeni rezultati intervjujev, ki sem jih izvedla z desetimi družinskimi 
oskrbovalci, ki skrbijo oziroma so skrbeli za osebo z demenco. Analiza je sestavljena iz šestih 
tematskih poglavij, ki imajo tudi podpoglavja. 
Na začetku so intervjuvanci odgovorili na splošna demografska vprašanja, kot so spol, letnica 
rojstva, kraj bivanja, dosežena izobrazba, zaposlitveni oziroma upokojenski status, partnerski 
status ter vprašanje glede števila družinskih članov. V spodnji tabeli (tabela 7.1) so socio-
demografski podatki intervjuvancev tudi predstavljeni. Med oskrbovanci (osebami z 
demenco) je bilo največ žensk (7) ter moških (4).  
Tabela 7.1: Socio-demografski podatki intervjuvancev 
 Ime Spol Letnica 
rojstva 
Kraj 
bivanja 
Izobrazba Zaposlen / 
upokojen 
Partnerski 
status 
Število 
druž. 
članov 
1 Simona Ž 1951 Mesto VII Upokojena Poročena 4 
2 Jože M 1950 Mesto V Upokojen Poročen 4 
3 Barbara Ž 1960 Mesto X Zaposlena Samska 8 
4 Tanja Ž 1962 Mesto VI Zaposlena Poročena 6 
5 Olga Ž 1960 Vas VIII Zaposlena Poročena 6 
6 Julija Ž 1954 Mesto VII Upokojena Poročena 6 
7 Daša Ž 1974 Vas V Zaposlena Poročena 8 
8 Vera Ž 1935 Vas V Upokojena Poročena 4 
9 Sonja Ž 1972 Mesto VII Zaposlena Samska 4 
10 Miha M 1992 Mesto V Zaposlen Samski 5 
 
7.1 Začetek demence in prva soočenja z njo 
Med prve znake, ki so pri svojcih kazali na začetek demence, so intervjuvanci največkrat 
izpostavili težave povezane s spominom (predvsem slabši spomin za dogodke, ki so se zgodili 
nedavno), ponavljanje ena in istih vprašanj, slabša časovna ter prostorska orientacija, 
osebnostne in vedenjske spremembe ter opuščanje zanimanja za stvari, ki jih je oseba prej 
sicer rada opravljala.  
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Verin mož, ki je zbolel za demenco že pred devetimi leti, je imel v začetni fazi največje 
probleme s pozabljivostjo, z opravljanjem vsakodnevnih stvari,postajal pa je tudi vse bolj 
nemiren. »Nagla jeza je bila, potem pozabljivost, nemiren je bil, ni imel obstanka, se je 
premikal, ni ubogal in tako. Tudi težave pri opravljanju vsakodnevnih aktivnosti. Ni mogel 
določenih stvari opravljati in je bil sam nase jezen« (Vera, 84 let, osebni intervju, 22. junij)9. 
Prvič se je zavedala oziroma dobila potrditev, da z možem nekaj ni v redu, ko se je zgodil 
neljubi dogodek. »Enkrat sem ga prosila, da ne odpira vrat od ograje, ni ubogal, se je 
poškodoval, tako da je moral na urgenco. Takrat sem videla, da nekaj ni v redu« (Vera, 84 let, 
osebni intervju, 22. junij). 
Tudi Simona je ravno devet let nazaj pri svoji mami opazila vse pogostejše pozabljanje, hkrati 
pa tudi vedenjske spremembe. Ker je mama takrat živela sama, jo je skrbelo in jo je odpeljala 
na pregled. »Sva šli na pregled in je bila tudi ona za to, da gre na pregled v Polje. In takrat je 
zdravnik naredil takoj test, se pravi pri njenih 86 letih. Test je pokazal že, da so 
pomanjkljivosti in jo je poslal na odvzem krvi, na slikanje možganov« (Simona, 68 let, osebni 
intervju, 29. junij)10. Po postavljeni diagnozi in ustreznih zdravilih, je mama lahko še nekaj let 
dokaj samostojno živela doma.  
Pri Olginem očetu so se že v začetku (približno 14 let nazaj) pojavile hujše osebnostne in 
vedenjske spremembe, ki jih je opazila celotna družina. Postajal vse bolj ljubosumen, 
agresiven, ženo je obtoževal, da ga zastruplja in mu krade. »Mislim, s takimi je začel in je bil 
tut nasilen. Ne da bi jo udaril, ampak grozil, agresiven. Nam je bilo to neki novga in en dan je 
prišel domov in mislim, da ga je malo spil in je bil tak, da jaz nisem mogla. In sem popokala 
mami in jo k sestri peljala« (Olga, 59 let, osebni intervju, 27. junij)11. Z ženo sta od takrat 
naprej živela ločeno, Malči pa si je prizadevala, da bi očeta odpeljala k zdravniku, a je bil prvi 
poskus neuspešen.  
Pri Mihovi babici in Jožetovi ženi se je v začetku kazala rahla zmedenost, raztresenost, hkrati 
pa tudi pozabljivost in iskanje besed. Jože je prve znake opazil tri, štiri leta nazaj. »Prvi znaki 
so bili kot da je raztresena, da ne utegne na uro pogledati in podobno. Ali pa za v trgovino, 
zmeraj smo kaj pozabili. Potem tudi izguba kratkoročnega spomina, iskanje ustreznih besed - 
 
9 Prepis intervjuja je naveden kot Priloga B. 
10 Prepis intervjuja je naveden kot Priloga C. 
11 Prepis intervjuja je naveden kot Priloga Č. 
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težko je spravila stavek ven« (Jože, 69 let, osebni intervju, 28. junij)12. Ob tem njegova žena 
dodaja, da je opazila, da jo vse manj zanimajo stvari, ki jih je sicer rada opravljala. »Jaz sem 
rada hodila po trgovini, potem mi je pa kar en klik enkrat naredil, mi pa ni več, nisem imela 
več volje za take stvari« (Metka, 67 let, osebni intervju, 28. junij)13. Miha je skupaj z bratom 
prve spremembe pri svoji babici opazil pred šestimi ali sedmimi leti. »Šlo je za bežno 
pozabljivost, iskanje besed. Vedela je točno kaj je hotla povedati, samo ni znala« (Miha, 27 
let, osebni intervju, 22. junij)14.  
Resnosti stanja pri svoji babici se zavedal po neljubem dogodku, ko je uvidel, da z bratom 
potrebujeta pomoč.  
Enkrat sem prišel k njej domov in sem stopil notri in je bil cel stanovanje zadimljen. In sem 
itak rekel: »kaj hudiča« in sem šel pogledat takoj najprej v kuhinjo in sem videl, da je pustila 
mleko gor goreti in se je dim valil. In ona je bila pa v dnevni sobi, pa odprto vse, ker je bil 
dim tudi v njeni dnevni sobi, pa nič – je ležala na kavču pa gledala neko telenovelo. Pa sem 
ji rekel: »Babi, a ti ne vidiš?« In je rekla: »Ne, pa sej je vse v redu. Saj kaj pa je?« Potem 
sem zračil tam še ene dve uri tisto in to je bilo to« (Miha, 27 let, osebni intervju, 22. junij). 
Julija, ki je najprej skrbela za dementnega očeta, kasneje pa pričela skrbeti še za mamo, pravi, 
da je pri očetu skupaj z možem opazila spremembe, potem ko je doživel rahlo možgansko 
kap. Opisala je dogodka, ki sta kazala na nenavadno očetovo obnašanje in slabšo prostorsko 
orientacijo. 
Bil je v bolnici in prvič smo mi opazili, ko je hotel it na stranišče in je enostavno šel v 
omaro. Odprl omaro v sobi in je tudi potrebo opravil kar v tisti omari. To smo mi parkrat 
opazili, da ni imel orientacije. Potem drugi dogodek, ki je bil tudi zelo zanimiv za zdravnike 
je bil ta, da je ponoči, ker ni vedel kje je, ni se znašel in je odšel spat v sobo za zdravnike in 
so ga celo noč iskali kje je, on je pa mirno spal v sobi. Zjutraj je mirno prikorakal iz sobe 
ven, naspan in ugotavljal kje sploh je« (Julija, 65 let, osebni intervju, 30. junij)15. 
Pri njeni mami so se znaki prvič pojavili pred približno štirimi leti. »Prvi znaki so bili 
prenašanje predmetov iz ene omare v drugo. Prav tako presajanje in pletje rastlin na vrtu. Ona 
je recimo eno rastlino po šestkrat, sedemkrat presadila« (Julija, 65 let, osebni intervju, 30. 
junij). Izrazito je bilo tudi pozabljanje ter mešanje tistih dogodkov,  ki so se zgodili nedavno 
in v preteklosti. 
Tanjina tašča je bila od zmeraj bolj redkobesedna, zato sta sprva z možem le stežka ugotovila, 
da se pri njej dogaja kaj nenavadnega. Poleg tega sta manjše spremembe v obnašanju 
 
12 Prepis intervjuja je naveden kot Priloga D. 
13 Prepis intervjuja je naveden kot Priloga D. 
14 Prepis intervjuva je naveden kot Priloga E. 
15 Prepis intervjuja je naveden kot Priloga F. 
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pripisovala njeni starosti. »Najprej so se začele ponavljati stvari, ta kratkoročen spomin, da ni 
prepoznala mogoče kakšnega« (Tanja, 57 let, osebni intervju, 23. junij)16. 
»Nekako postal je dosti redkobeseden, malo se je odmikov, ogibal se je družbi. Zelo je iskat 
začenjal stvari, pa tako kej, ko je zmanjkalo je rekel: »so ukradli«. To mi je bilo tako 
alarmantno vseeno« (Sonja, 47 let, osebni intervju, 24. junij)17. Poleg socialne izolacije,je 
Sonja z družino pred dvema letoma pri očetu opazila še pozabljivost.  
S pozabljivostjo in iskanjem različnih stvari po stanovanju, je imela težave tudi Dašina mama, 
ki seje sicer sprememb pri sebi prva zavedala in se želela o tem pogovarjati. »Ampak v bistvu 
je ona sama želela, da nekaj naredimo, da jo nekam peljem in da se ji pomaga. Jaz moram 
rečt, da nisem tako jemala, da je to kaj hudega. Seveda, ona je najbolj vedla kako je« (Daša, 
45 let, osebni intervju, 25. junij) 18 . Daša je pri mami na začetku opazila tudi manjše 
potrpljenje pri varstvu otrok, ki jih je sicer rada varovala.  
»Ponavljala je vprašanja vedno ena in ista, vedno ena in isti pogovori. Po telefonu sva govorili 
vsak dan dvakrat, trikrat in se je vse ponavljalo. Ampak to smo šele potem po psihiatričnem 
obisku, diagnozi zvedeli, da je to to. Potem kratkoročni spomin, časovna orientacija - 
izgubljena« (Barbara, 59 let, osebni intervju, 21. junij) 19 . Skupaj s sestro sta določene 
spremembe pri mami zaradi oddaljenosti bivanja in redkejšega obiskovanja, opazili šele 
lansko leto. Zaradi večje socializacije sta s sestro mamo želeli dati v dom, a se je na začetku 
upirala. 
Kot sem že omenila, se je Dašina mama zavedala sprememb pri sebi in je želela poiskati 
pomoč. Poleg nje pa je bil še Sonjin oče tisti, ki je že v samem začetku opazil, da se pri njem 
nekaj dogaja in da se je spremenil. »Je rekel: »veš, v glavi nisem jaz čist«, ampak to je rekel 
še preden se je kaj bolj konkretno začelo. In je včasih rekel: »nisem ta pravi v glavi, ti 
povem«. Tako težko je reševal stvari, analiziral, težko se je odločal« (Sonja, 47 let, osebni 
intervju, 24. junij). Kot družina so se skupaj o tem pogovorili in oče je pristal tudi na obisk 
zdravnika.  
Tudi Jožetova žena Metka zaznava spremembe pri sebi. »To kar vem, vem. Vem pa, da je bilo 
prej boljš kakor pa zdaj. Nekaj se je spremenilo. Jaz sem tudi rada v službo hodila in nisem 
 
16 Prepis intervjuja je naveden kot Priloga G. 
17 Prepis intervjuja je naveden kot Priloga H. 
18 Prepis intervjuja je naveden kot Priloga I. 
19 Prepis intervjuja je naveden kot Priloga J. 
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imela nobenih problemov« (Metka, 67 let, osebni intervju, 28. junij). O spremembah sta se 
pogovarjala predvsem z možem in v manjši meri skupaj z otroci.  
»Ko je bral je opazil, da ne more več tako brati kot je prej. Tudi, ko je hotel nekaj povedati, je 
opazil, da ima težave. On je rekel, da je zdaj pa že res star in da ko hoče nekaj povedati, ne 
najde besed. To je samo enkrat izjavil in je tudi rekel, da opaža, da je začel pešati« (Julija, 65 
let, osebni intervju, 30. junij). Pri njeni mami pa je bilo drugače in kljub temu, da sta se z 
možem že večkrat poskušala pogovoriti o tej temi, mama zanika kakršnekoli spremembe in jo 
sedaj pustita pri miru.  
Preostali so se s svojimi oskrbovanci na to temo želeli pogovoriti, a je bilo to za njih izjemno 
težko in so v večini zanikali in o tem niso želeli govoriti. Olgin oče se je ob pogovoru s 
hčerko odzval precej burno in ob tem s svojimi besedami potrdil še vedno prisotno stigmo o 
demenci in norosti. »Pogovorit sem se skušala, ampak je odgovoril, da ga hočem v Polje 
spravit in da ni nor. Ni priznaval. On tudi zdaj v bistvu ne ve. Jaz sem ga pod pretvezo, sem v 
bistvu tako naredila, da greva k zdravniku zaradi spomina in mu nisem povedala, da greva 
zaradi demence« (Olga, 59 let, osebni intervju, 27. junij). 
7.1.1 Poznavanje demence in iskanje pomoči 
Večina svojcev je imela pred začetkom demence pri oskrbovancu zgolj površinsko znanje o 
demenci, prvih simptomih ipd. O demenci so največkrat slišali preko pogovornih oddaj na 
televiziji, filmov, interneta, ob branju knjig ter kar so slišali s strani širše družine in okolice 
(predvsem sosedov in prijateljev). Izjema je bila le Daša, ki se dnevno v službi srečuje z 
osebami z demenco, a izpostavlja, da je bilo vseeno hudo soočanje in da si na začetku ni 
priznavala. »Jaz ja, ker sem na delovnem mestu imela ljudi z demenco, moram pa reči, da ko 
je pa za svojca, je pa čisto nekaj drugega. Ti vidiš stvari, ti prepoznaš stvari, ampak se kar 
slepiš« (Daša, 45 let, osebni intervju, 25. junij). Pri preostalih svojcih je bila v večini 
primerov na začetku prisotna neinformiranost, nepoučenost o sami demenci, tekom bolezni pa 
so se nekateri pričeli izobraževati, predvsem z branjem knjig in brskanjem po internetu.  
Potem, ko so svojci zaznali spremembe pri njihovih oskrbovancih, so se v večji meri odločili 
za obisk osebnega zdravnika. Tako se je Miha skupaj z bratom odločil za obisk osebnega 
zdravnika, ki je babico napotil naprej k specialistu. »Ja, v bistvu že malo prej sva jo dala na 
teste, neke te dementne. Pa je takrat v bistvu ta prvič, ko smo šli, je v bistvu naredila ta test, je 
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bilo okej. Ni blo zdej popolno, ni bila pa uradno kategorizirana kot dementna oseba« (Miha, 
27 let, osebni intervju, 22. junij).  
Tudi Sonjinega očeta so odpeljali k zdravnici, ki je nadalje očeta napotila k specialistu. 
Nekoliko kasneje sta se z mamo začela posluževati še alternativne medicine. »Ja, moja dva 
hodita na bioenergijo. Dvakrat na leto. In nekako je po tem bioenergetiku ene dva tedna zelo 
boljši« (Sonja, 47 let, osebni intervju, 24. junij).  
Julija je imela pri obisku osebnega zdravnika nesrečo, saj tako pri očetu in pri mami ni takoj 
prepoznal prvih znakov, ki so kazali na demenco. »V glavnem moram povedati, da kar se tiče 
demence sem poskušala dobiti napotnico za psihiatrinjo za testiranje, ampak tudi takrat nismo 
imeli sreče. To napotnico smo dobili po hudih težavah« (Julija, 65 let, osebni intervju, 30. 
junij). Podobno izkušnjo z osebno zdravnico je imela tudi Olga. »On je potem hotel bit 
samostojen, ni hotel k zdravniku. Potem sva pa midve s sestro šle takrat k njegovi zdravnici in 
je rekla, da je še oče čisto v redu, nič« (Olga, 59 let, osebni intervju, 27. junij). Kasneje sta s 
sestro odpeljali očeta k specialistu. »Tiste osnovne teste in je rekel psihiater, da to je pa stara 
stvar, da ni začetek. Je rekel, da je to deset let. In me je vprašal, kaj smo ukrepali in sem mu 
rekla, da sem takrat šla k zdravnici in je rekel, da so to najbolj tipični znaki za demenco, da se 
s tem vse začne. Mi nismo vedeli« (Olga, 59 let, osebni intervju, 27. junij). 
Verin mož na začetku ni bil deležen nobene pomoči, po približno štirih, petih letih pa je Vera 
dosegla, da je odšel na pregled. »Potem sem jaz pritisnila na sina, da je šel do nevropsihiatra 
in od takrat potem zdaj štiri leta pa jemlje zdravila. Ima obliže pa tablete vsak zvečer« (Vera, 
84 let, osebni intervju, 22. junij). Tudi Tanjino taščo so k zdravniku odpeljali nekaj let kasneje 
po začetnih znakih demence. »Da smo šli zaradi demence k zdravniku je bilo tam ene dve, tri 
leta nazaj. Samo je bila pa takrat še tok lahko prisebna, da ko je prišlo do tega, da bi pri 
specialistu potrdil diagnozo demence, je odklonila in ni želela« (Tanja, 57 let, osebni intervju, 
23. junij). Da bi Tanja bolje razumela demenco, je v začetni fazi taščine demence pričela 
obiskovati še Alzheimer Cafe.  
7.1.2 Začetna razdelitev skrbstvenih nalog med svojci 
Skrbstvene naloge so svojci oziroma primarni skrbniki v začetku prevzemali specifično glede 
na potrebe oskrbovanca oziroma odvisno od tega, kako hitro je demenca pri kom napredovala. 
Osebe z demenco v začetnem obdobju niso potrebovale dosti pomoči s strani svojih svojcev, a 
vseeno je bila pomoč pri določenih aktivnostih že potrebna.  
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»Na začetku še ni potrebovala pomoči, potem sva pa z možem prevzela oba enako. Midva sva 
bila bolj kot ne sama za to, drugi niso bili toliko vključeni« (Simona, 68 let, osebni intervju, 
29. junij). 
»Sva pa takoj, ko sva dobila navodila za tablete, sva se organizirala in je vsak dan šel eden od 
naju zjutraj tja, da je vzela tablete, pa nekaj pojedla, pa en popoldne« (Miha, 27 let, osebni 
intervju, 22. junij). Miha si je že od samega začetka skrbstveno vlogo delil s svojim bratom«.  
»Največ sem na začetku za njo skrbela jaz, moj mož mi je pomagal in pa prijateljica, ki jo še 
zdaj obiskuje« (Julija, 65 let, osebni intervju, 30. junij). Po potrebi je za mamo poskrbela tudi 
mamina sestra, preostali pa zaradi družinskih in službenih obveznosti, niso bili vključeni.  
Sonjin oče je bil v začetku še dokaj samostojen, zanj pa je skrbela predvsem žena in občasno 
hčerki.  
Olga se je sicer želela vključiti v očetovo oskrbo, a je pomoč zavračal. »Deset let je trajalo, ko 
je on živel sam, hotel bit samostojen. Na začetku mi je celo zaklepal, dokler nisem enkrat 
ostro nastopila, da jaz moram prat, pa pospravljat takrat, ko imam jaz čas, ne takrat, ko mi bo 
on dovolil, da grem v njegov stanovanje« (Olga, 59 let, osebni intervju, 27. junij). V začetku 
je imela tudi podporo moža, ki se je enako vključeval v očetovo oskrbo, preostali pa so 
vskočili po potrebi.  
Barbara se je v oskrbo mame vključevala skupaj s sestro, na pomoč pa so priskočili tudi 
sosedje. »Ja, sosedje so pomagali. So vsi rekli, da karkoli bo rabila, ji bodo pomagali. To je 
tako luštno naselje« (Barbara, 59 let, osebni intervju, 21. junij). 
Vera je za svojega moža v začetnem obdobju skrbela sama, vendar pomoči ni potreboval 
veliko. Prav tako je tudi Daša v večji meri sama skrbela za svojo mamo, ki je bila v začetku še 
dokaj samostojna.  
 »Mi živimo že 30 let skupaj in jaz kar se spomnim, mogoče je to tudi največkrat name padlo, 
ker sva si tudi z možem tako nekak razdelila, da on malo več zasluži, jaz pa malo več doma 
naredim« (Tanja, 57 let, osebni intervju, 23. junij). Jožetova žena Metka potrebuje pomoč pri 
določenih opravilih, za katere poskrbi Jože sam. Sinova v začetnem obdobju nista dosti 
vključena.  
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7.2 Vsakdanje življenje svojcev oseb z demenco 
Običajen dan Jožeta in njegove žene Metke poteka tako, da si žena v večini še pripravlja 
zajtrk sama, a ji pri tem včasih priskoči na pomoč tudi Jože. V poznem dopoldnevu pričneta s 
pripravo kosila, kjer je Metka še aktivno vključena - predvsem, kar se tiče priprave solate in 
pomivanja posode. Po kosilu se Jože rad malo spočije, žena pa bi želela iti naokrog. Če je 
lepo vreme gresta popoldne skupaj kolesarit, kjer mora biti Jože ves čas pozoren, da žena ne 
začne zaostajati. Kljub temu da je Metka še v zgodnjem obdobju demence, je zvečer priprava 
zdravil povsem v Jožetovi domeni.»Jaz jih pripravim, preden grem spat. Ne prej, zato, da jih 
ne bi ona ponovno vzela še enkrat. Sicer moram pa pazit, da jih vzame preden gre spat« (Jože, 
69 let, osebni intervju, 28. junij). 
Ker je Verin mož že v poznem srednjem obdobju demence, rabi stalen nadzor in pomoč na 
vsakem koraku. Vera običajno dan prične s pripravo zajtrka in ko pojesta poskuša moža 
aktivno vključiti v dejavnosti, ki jih še zmore opravljati. Pravi, da je pripravljenost za delo 
odvisna od njegovega razpoloženja, zato pridejo kakšni dnevi, ko ni zmožen ničesar. Sledi 
kosilo in popoldanski počitek. Zvečer mu pripravi večerjo in da zdravila. »To morava skupaj, 
da poje tista zdravila. Zdaj, če mu jaz dam, pa da potem zdravila skrijem je v redu, drugače pa 
pozabi, pa si hoče še enkrat in to moram potem zmeraj paziti« (Vera, 84 let, osebni intervju, 
22. junij). Za osebno higieno v večji meri poskrbi še sam, z izjemo pranja glave in občasne 
pomoči pri tuširanju. Ponoči se običajno dvakrat prebudi in takrat mora biti pozorna, da ne bi 
padel na poti do stranišča. 
Tanja običajno svojo taščo zjutraj prebudi in ji prinese zajtrk. Živijo v ločenih stanovanjih v 
isti hiši. Dopoldne poskrbi za njeno malico in pogleda, če je vse v redu. Po kosilu taščo vzame 
k sebi, kjer tudi do tri ure neprestano kvačka. Pravi, da je zelo nezahtevna in da morajo paziti, 
da ne sedi preveč, ker ima potem bolečine. Preko pomoči na domu prihaja negovalka, ki taščo 
enkrat tedensko unije. Tanjino pomoč pri tuširanju namreč zavrača. Zvečer dobi večerjo in 
odide spat. Tanja ocenjuje, da je tašča že bolj v srednjem obdobju demence, saj se zgodi, da 
tudi že odtava in hitro postane nervozna.  
Za Julijino mamo bi lahko rekli, da je v srednjem obdobju demence in že potrebuje pomoč in 
usmerjanje pri vsakodnevnih opravilih. Mama za enkrat živi še sama, hčerka in zet pa jo vsak 
vikend obiščeta. Zjutraj običajno skupaj pojedo zajtrk in Julija preveri, če je mama pravilno 
vzela zdravila in ali ustrezno skrbi za nego. Dopoldne skupaj pospravljata in Julija ji ob tem 
naroči, kaj mora postoriti še čez teden. Popoldne gresta po nakupih, kjer Julija vztraja, da 
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mama nakupi, kar misli, da potrebuje. Spremlja jo tudi do banke, kjer ji da jasna navodila kaj 
mora storiti. Spodbuja jo, da čim več stvari opravi sama in jo ob tem tudi pohvali. Preden se 
Julija odpravi domov, mami skuha za ves teden in hrano zamrzne. »Po telefonu ji rečem kadar 
nisem zraven, kaj naj vzame ven in kaj dodatno skuha. To vse uredim, ko sem pri njej. 
Gledam, da je zraven, da vidi kaj delam« (Julija, 65 let, osebni intervju, 30. junij). 
Sonjin oče je še v dokaj začetni fazi demence, zato potrebuje predvsem usmerjanje in 
podporo. Kadar preživljata dan skupaj, najprej poskrbita za živali, nato pa sledi zajtrk. Po 
zajtrku se oče umije in nato se s Sonjo odpeljeta do gozda, kjer gresta na sprehod. Po kosilu 
sledi počitek in nato se odpravijo na vrt. Sonja pravi, da je včasih še kosil travo, zdaj pa to 
raje prepusti in raje samo pograbi. »Bolj je začel asistirati kot pa prevzemati« (Sonja, 47 let, 
osebni intervju, 24. junij). Po večerji se oče kmalu odpravi spat. Ponoči se sicer nekajkrat 
zbudi, a ni še nikoli odtaval ali kaj podobnega. Sonja opaža, da ga vse redkeje puščajo 
samega, kar pa on občuti in mu ni všeč. »Tudi, če je sam, pride sestra pogledat ali nečak. 
Samo on čuti to in nam reče: »saj ne rabiš, kaj me kontroliraš. Tako da glede na to, da se ni še 
nič kaj tazga zgodilo, včasih z mami rečeva, da smo mogoče preveč tako previdni« (Sonja, 47 
let, osebni intervju, 24. junij). 
Simona svojo mamo obiskuje v domu in ji je ob tem vse težje, saj se je zgodilo, da jo mama 
ob zadnjih dveh obiskih ni več prepoznala. Pred odhodom v dom, je bila mama dve leti v 
njeni in moževi oskrbi in pravi, da je bilo zelo naporno. Meni, da brez pomoči na domu ne bi 
zmogla. »Zelo smo si pomagali s pomočjo na domu, res so bili zelo, zelo v redu. Brez njih ne 
bi mogla. Jaz nisem mogla niti od doma, vsak posebej je hodil v trgovino« (Simona, 68 let, 
osebni intervju, 29. junij). Še pred odhodom v domsko oskrbo je njun dan potekal tako, da sta 
zjutraj skupaj pojedli zajtrk. Dokler je še lahko hodila, sta skupaj odšli na sprehod, v trgovino 
in se pogovarjali. Z napredovanjem bolezni je Simona začela prilagajati pogovore in jo 
poskušala s šalo spraviti v boljšo voljo. Popoldne sta gledali televizijo, potem pa je sledila 
večerja in priprava zdravil. Mama je hodila zgodaj spat in tudi zelo pozno vstajala.  
Tudi Olgin oče je sedaj že v domski oskrbi, kjer pa potrebuje predvsem nego in udobje, saj je 
že v poznem obdobju demence. Obiskuje ga vsak drug dan in pravi, da je zdaj veliko lažje, ko 
ji ni potrebno imeti več 24-urnega nadzora nad njim. Opaža, da je oče v domu zadovoljen in 
tudi obiski so prijetni, saj se veliko pogovarjata – celo več kot kadarkoli prej. Med njenim 
obiskom gresta na sprehod, na kavo ali preprosto sedita na klopci. Pred očetovim odhodom v 
dom, pa je bilo z njim precej težko, saj je postajal vedno bolj agresiven. Njihov dan je izgledal 
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tako, da je morala Olga zjutraj v službo, njen mož pa je dopoldne prevzel skrb za zeta. 
Poskrbel je za zajtrk, nego in tablete ter se odpravil v pisarno, kjer je od doma delal. Ko se je 
Olga vrnila iz službe, je naredila kosilo in prevzela popoldansko skrb za očeta. Zvečer je 
skrbela za njegova zdravila in bila velikokrat pokonci tudi ponoči, saj je oče rad taval. Ko je 
oče dobil plenice, je nega postajala vse napornejša. »Vsako noč sem imela mokro posteljo in 
to je pomenilo, da včasih sem že ponoči vstala, ko sem slišala, da hodi, da sem jo preoblekla. 
Tudi, če je imel plenice, ni bilo plenic, ki bi mu držale« (Olga, 59 let, osebni intervju, 27. 
junij). 
Dašina mama je že pokojna, zanjo pa je več let skrbela doma, kot tudi vsakodnevno 
obiskovala v domu. Pred poškodbo je mama skrbela še za večino opravil sama, po poškodbi 
pa se je vse spremenilo in je Daša prevzela skrb za pripravo hrane, občasno za mamino nego, 
jemanje zdravil in opravljanje hišnih opravil. Mama se je do odhoda v dom zelo trudila biti 
čim bolj samostojna, a jo je pri tem nekoliko oviral njen mož. »Oče je bil pa takrat po kapi 
tudi že spremenjen in jo je psihično znerviral in ona še tisto kar se je namenila narediti, potem 
ni mogla« (Daša, 45 let, osebni intervju, 25. junij). Po maminem odhodu v dom, se Daša 
predvsem spomni, da je mama ostala pozitivna, dobrovoljna in kljub temu, da jo na koncu ni 
več prepoznala, se je vseeno nasmejala, ko je prišel kdo od bližnjih. »Bila je izredno topla, 
potem tekom bolezni, se mi pa zdi, da je še bolj čustva kazala« (Daša, 45 let, osebni intervju, 
25. junij). 
Barbarina mama je letos odšla v domsko oskrbo, pred tem pa je v oddaljenem kraju živela 
sama. Ko jo je Barbara obiskovala na njenem domu, sta se predvsem pogovarjali, skrbela je, 
da je mama pojedla kosilo, pomagala pa ji je tudi pri hišnih opravilih. Mamo je dala v domsko 
oskrbo predvsem zaradi oddaljenosti bivanja ter vse pogostejšega pozabljanja in skrivanja 
različnih stvari. V sedanjem času opisuje, da se mama v domu dobro počuti. Ko jo obišče se 
predvsem pogovarjata, gresta na sprehod ali obiščeta lokal. Mama je trenutno še v bolj 
zgodnjem obdobju demence. 
Miha se trudi, da babico čim pogosteje obiskuje v domu. Ko je pri njej na obisku, želi čas 
nameniti predvsem temu, da babico razvedri, se z njo pogovarja prijetne teme in jo odpelje na 
krajši sprehod. Še pred odhodom v domsko oskrbo je babica živela sama, Miha pa jo je 
vsakodnevno obiskoval in ji pomagal. Takrat je določene stvari še lahko opravljala sama, z 
leti pa je postajala vse bolj odvisna od pomoči drugih in je sedaj v poznem obdobju demence. 
Ko je bila še doma, je največ časa je posvečal temu, da je babico pripravil do tega, da je 
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pojedla kosilo. »Dejstvo, da ona ni hotla jest, mi je zelo oteževalo to, da sem jaz naredil svojo 
službo – da sem ji dal tablete ob pravem času in bratu seveda isto« (Miha, 27 let, osebni 
intervju, 22. junij). 
7.2.1 Izzivi in težave svojcev pri oskrbi oseb z demenco 
Svojci so izpostavljali, da so se pri oskrbi za osebo z demenco vsakodnevno soočali z 
najrazličnejšimi izzivi in težavami. Pri nekaterih so bile vzrok predvsem osebnostne in 
vedenjske spremembe, ki so bile sploh pri tistih v poznejših obdobjih demence, vse 
izrazitejše. Kot je bilo že omenjeno, je imel Miha veliko težav s tem, ko babica ni hotela jesti. 
Poleg hranjenja, pa sta se z bratom borila še s tem, daje babica prenehala skrbeti za osebno 
higieno. »Ona je bila zelo, zelo čist človek in je bilo skos treba imeti posesano, pa vse tipi 
topi, potem pa enkrat vem, da smo imeli eno sceno, ko se ni hotla it stuširat en teden« (Miha, 
27 let). Brat jo je nato nekako prepričal, da se je le stuširala. »Takrat me sicer ni bilo zraven, 
ker se je to zgodilo zjutraj, ampak je rekel, da je bilo kar težko« (Miha, 27 let, osebni intervju, 
22. junij). Babica se je že pred demenco borila z depresijo, kasneje pa se je le še slabšalo.  
Tudi Simona je kot največji izziv pri mamini oskrbi izpostavila ravno depresijo. Opažala je 
namreč, da je imela mama izrazita nihanja v razpoloženju. »Pri teh je tako. Nekaj časa so 
dobre volje, potem postanejo zelo slabe volje« (Simona, 68 let, osebni intervju, 29. junij). 
Simonin mož je bil v veliko pomoč, saj je znal mamo razvedriti.  
Julija vidi največjo težavo v pomanjkanju pomoči s strani strokovnih služb (pomoči na 
domu), saj živi mama na drugem koncu države. Druga težava pa je neposredno povezana s 
prvo in sicer pogreša več informacij o dodatni pomoči glede mamine oskrbe v njenem kraju. 
Tanja vidi težavo predvsem v nefunkcionalnosti taščinega stanovanja, saj ima npr. kopalno 
kad, v katero ne more priti. Velik izziv ji predstavlja tudi to, na kakšen način se približati 
tašči, da bi jo spustila v svoj »prostor« in bi ji lahko kaj pospravila, uredila. »Ne znam do nje 
pristopiti. Mogoče do mame lastne bi lažje. Do ljudi s katerimi bi imela en tak odnos, ona si 
pa nikoli z nobenim ni naredila takega odnosa, da bi lahko to mejo, ne da bi se ona počutila 
ogroženo, prestopila« (Tanja, 57 let, osebni intervju, 23. junij). 
Oskrba osebe z demenco zahteva veliko mero potrpežljivosti, kar je izkusila tudi Daša. Na 
začetku ji je velik izziv predstavljalo ravno to - kako se umiriti in počasi neko stvar izpeljati. 
»Na hitro ne moreš nič narediti. Ogromno potrpljenja, živcev je potrebnih. V bistvu te taki 
ljudje naučijo tudi umiriti se, počas delati, ne samo na hitrico« (Daša, 45 let, osebni intervju, 
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25. junij). Tudi Sonja kot največji izziv pri oskrbi očeta vidi lastno potrpežljivost in 
sposobnost preusmerjanja pozornosti. »Če si z njim cel dan, se zgodi, seveda se zgodi, ko 
rataš nestrpen, ko hočeš da je po tvoje, on pa vleče na svojo stran« (Sonja, 47 let, osebni 
intervju, 24. junij). 
 Olga izpostavlja, da se pri oskrbi osebe z demenco vsakodnevno soočaš s težavami in izzivi 
in da je pravzaprav celotna oskrba svojevrsten izziv.»Veste kaj, saj to so vse težave in izzivi. 
Čeprav mi ni bilo težko. Jaz nisem vedla do konca januarja, da sem jaz tok zmatrana, da dva 
mesca nisem delala druzga kot spala« (Olga, 59 let, osebni intervju, 27. junij). 
7.2.2 Vključenost svojcev v oskrbo osebe z demenco 
O začetni razdelitvi skrbstvenih nalog med svojci sem že pisala, v tem podpoglavju pa bom 
analizirala, v kolikšni meri in kako so se družinski člani v oskrbo vključevali po prilagoditvi 
na demenco oziroma v večini primerov, tekom napredovanja demence. 
Za razdelitev skrbstvenih nalog med svojci pri Verinemu možu, je bila pobuda predvsem z 
njene strani, ki je najprej spodbudila vnukinjo, da se je vključila v dedkovo oskrbo. Občasno 
je skrbela za njegovo osebno higieno (pomoč pri umivanju glave ipd.), se z njim družila in 
pomagala pri hišnih opravilih. Starejši sin je začel pomagati nekoliko kasneje, ko je Vera vse 
težje skrbela za moža. »Ni prišlo hkrati od vseh družinskih članov – sinova na začetku nista 
priznala očetove bolezni in je bil kar problem. Starejši se je bolj vključil« (Vera, 84 let, osebni 
intervju, 22. junij). Starejši sin je skupaj s svojo partnerko skrbel predvsem za očetovo 
jemanje zdravil, prehrano ter vožnje k zdravniku. Vera je imela podporo tudi s strani sosedov, 
ki so moža kdaj zamotili, se z njim pogovarjali ipd.  
Jože v večji meri za ženo skrbi sam, o bolj konkretni pomoči preostalih svojcev, pa bi težko 
govorili. Občasno pomoč mu nudi le starejši sin, medtem ko mlajši ni vključen. Pravi, da 
sinova vesta, da bi se morala bolj vključiti, a sta preveč zaposlena. »Mali ima toliko dela, da 
bo znorel – od obilice in težavnosti, ker se je podal v posel z bicikli. Potem je pa živčen in če 
mu jaz kaj rečem, reče, da naj mu dam mir, ker ima delo« (Jože, 69 let, osebni intervju, 28. 
junij). Sinova občasno mamo odpeljeta v trgovino, od starejšega sina pa dobita kdaj kakšno 
solato, domača jajca ipd.  
Tudi Tanja za svojo taščo v večji meri skrbi sama, občasno pa ji na pomoč priskočijo mož, 
hčerka ter zet. Vključena je tudi formalna pomoč na domu. Hčerka pomaga predvsem s 
pripravo kosil, mož (njen sin) pa predvsem kar se tiče instrumentalnih opravil (občasni 
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prevozi do zdravnika in trgovine ipd.). Hčerkin mož se s Tanjino taščo predvsem pogovarja, 
druži. Tanja pravi, da imata z možem dogovor, da ona skrbi za dom, on pa več zasluži. Ravno 
zaradi tega, ga ne spodbuja k večjemu vključevanju. »Mož je pa tudi še tista generacija, ki 
misli, da je bistvo to, da delaš. In se mi zdi, da bi posegla tudi v njega preveč, če bi mu kaj 
rekla. No, tudi to je najin dogovor« (Tanja, 57 let, osebni intervju, 23. junij). 
»Tudi jaz si nisem tako vzela, da bi jaz pristopila do koga in prosila, to nisem. Mogoče zato, 
ker je skrb za druge tudi moj poklic« (Daša, 45 let, osebni intervju, 25. junij). Skrb za mamo 
je bila večinoma v njeni domeni, ko pa je ni bilo doma, se je nekoliko vključil njen mož. 
»Recimo dopoldne je malo bolj pogledal ali, če bi se karkoli zgodilo bi povedal« (Daša, 45 
let, osebni intervju, 25. junij). Mamina sestra in brat sta jo občasno odpeljala do zdravnika, 
starejši Dašini otroci pa so babici delali družbo, ji bili v oporo, prinesli stvari iz trgovine. 
Starejša vnukinja pa je na koncu pomagala pri skrbi za osebno higieno.  
Juliji je bil mož (in ji še vedno je) v ogromno podporo najprej pri skrbi za njenega očeta in 
nato še za mamo. Pravzaprav se izmenjavata v skrbstvenih nalogah, saj je Julija bolj šibkega 
zdravja. Mož pomaga pri prevozih mame do zdravnika, trgovine, ji pomaga pospraviti, skrbeti 
za denar ipd. Zraven je občasno vključena tudi sestrična. »Sestrična, če je potrebno pride na 
obisk. Potem, če je potrebno it k zdravniku po napotnico ali naročilnico za plenice, ker mama 
ima že plenice tudi« (Julija 65 let, osebni intervju, 30. junij). Sinov (vnukov) Julija v oskrbo 
mame ne vključuje, saj imajo svoje družine.  
Podobna situacija je bila tudi pri Olgi, ki ji je mož pri oskrbovanju očeta veliko pomagal. V 
primeru, da je dopoldne ni bilo doma, je prevzel skrb za očetova zdravila, nego, gospodinjska 
opravila ipd. Občasno so bili vključeni še Olgina sestra in njen mož ter Olgina hči. »Midva 
sva sama, če sva lahko. Ko sva pa kam šla, kakšen dopust in tako, so bili pa oni. Je bilo pa 
tako, da je bil on na naju navajen in kakor smo pete odnesli, je bilo že neki narobe« (Olga, 59 
let, osebni intervju, 27. junij). Tudi Simoni je bil mož ves čas velika opora pri oskrbi mame. S 
Simono sta se izmenjavala pri skrbi za mamino prehranjevanje, jemanje zdravil, sprehode. 
Hčerki (vnukinji) sta bili nekoliko manj vključeni in sta bili babici bolj za družbo. Ko se je 
mami poslabšalo, so si veliko pomagali s pomočjo na domu. 
Miha si je skrb za babico delil s svojim bratom ter njegovo partnerko. Za babico sta skrbela 
izmenjaje - eden je oskrbo prevzel zjutraj in dopoldne, drugi pa popoldne in zvečer. Skrbela 
sta predvsem za ustrezno jemanje zdravil, prehranjevanje, obiske k zdravniku, navsezadnje 
tudi, da je bila primerno oblečena. »Recimo, ko je potrebovala zimska oblačila, sva ji mogla it 
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kupit. Sva jo izmerila in sva šla kupit. Lotil sem se tako po inženirsko« (Miha, 27 let, osebni 
intervju, 22. junij). Tudi Barbara (59 let, osebni intervju, 21. junij) si je skrb za mamo 
enakomerno delila s svojo sestro. Obiskovali sta jo izmenjaje in ji predvsem pomagali pri 
hišnih opravilih, jemanju zdravil ipd. Zanesli sta se lahko tudi na sosede, ki so vedeli za 
mamino demenco in bili bolj pozorni. Sosedje so jo peljali tudi do trgovine in na tržnico.  
Sonja za svojega očeta skrbi skupaj z mamo, delno pa je vključena tudi njena sestra. Sonja se 
predvsem trudi, da čas z očetom preživlja kvalitetno, obenem pa se trudi v čim večji meri 
razbremeniti mamo, s katero oče živi. »Jaz vseeno tudi v tem gospodinjskem smislu probam 
sodelovati, samo sem pa del gospodinjskih opravil opustila in se ta čas bolj probam družiti z 
očetom. Več je vredno, da greva hodit. Ali pa, da gre mami v toplice za en dan, jaz sem pa z 
očetom in jo razbremenim« (Sonja, 47 let, osebni intervju, 24. junij). Za razdelitev 
skrbstvenih nalog med Sonjo, mamo in sestro je prišlo dokaj spontano, vendar se že 
pogovarjajo o tem, kako bo skrb za očeta potekala v prihodnje. »Načeloma bi radi, da bi bil 
oče čim dlje doma. Predvsem se pa zavedam, da moramo mami razbremenit. Saj sestra tudi 
sodeluje, ampak ima svojo družino. Iz tistega tečaja, ko sem bila, sem videla, da nas nič 
dobrega ne čaka« (Sonja, 47 let, osebni intervju, 24. junij). 
7.3 Demenca in medsebojni družinski odnosi 
Po opravljenih intervjujih se je izkazalo, da demenca pri večini svojcev v določeni meri vpliva 
na medsebojne odnose znotraj družine, ti vplivi pa so različni. Tako se je pri določenih 
izkazalo, da so se odnosi spremenili na bolje, spet pri drugih je vpliv demence povzročil 
poslabšanje le-teh, nekateri so ohranili odnose takšne kot pred boleznijo ipd. 
Negativen vpliv demence na medsebojne družinske odnose je bilo zaznati predvsem v 
Mihovem ter Sonjinem primeru. 
Mihov odnos z bratom še pred pričetkom babičine demence ni bil najboljši. Pravi, da sta 
funkcionirala bolj v smeri zatiranja čustev. »Bila sva bolj na način »gremo zrihtati stvari, da 
bo okej«. Drugače smo pa imeli normalen odnos« (Miha, 27 let, osebni intervju, 22. junij). Ob 
tem je Miha dodal, da sta z bratom že pred leti izgubila mamo in tako sta bila edini osebi, ki 
ju je babica še imela. Tudi potem, ko je babica zbolela, sta bila osredotočena le na to, da ji 
bosta pomagala, vendar je bolezen vplivala na njun odnos. Opazil je namreč, da so se njuni 
odnosi poslabšali predvsem zaradi preobremenjenosti, saj sta za babico skrbela vsakodnevno. 
»Vsak dan it do nje, pa potem kdaj kakšen ni mogel, pa je drugi moral it dvakrat. Cel dan si 
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moraš okrog tega splanirati. Samo imaš pa še službo, pa še kakšne druge obveznosti in potem 
vse okrog tega planiraš. Ja, prihajalo je do konfliktov, sva se skregala« (Miha, 27 let, osebni 
intervju, 22. junij). Ob tem pa dodaja, da z medsebojno komunikacijo glede babičine oskrbe 
nista imela težav. »Midva z bratom sva se dogovarjala dva, tri dni naprej kaj bova naredila, 
kaj je za narediti. Nekdo mora poskrbeti. Ona ni imela nobenega drugega« (Miha, 27 let, 
osebni intervju, 22. junij). 
Sonja za svojo družino pravi, da so bili kar povezani in se pogovarjali med seboj. Predvsem s 
svojo sestro je imela takšen odnos, da sta se veliko pogovarjali. Z nastopom očetova demence, 
so se odnosi nekoliko spremenili v negativno smer. Vzrok pripisuje predvsem različnemu 
soočanju vseh treh z očetovo demenco. »Nekako izhaja ravno iz tega, da se vsak po svoje 
mestoma težko sooča. Mogoče je malo ranljiv, mogoče je malo nestrpen in se to bolj meša vse 
in potem smo tudi druga do druge malo nervozne« (Sonja, 47 let, osebni intervju, 24. junij). 
Nespremenjeni medsebojni družinski odnosi po pričetku svojčeve demence, so ostali 
predvsem v Julijinem, Olginem ter Barbarinem primeru. 
Za Julijo že od nekdaj veliko vrednoto predstavlja družina. Pravi, da je že pri svojih starših 
želela, da se sproti rešujejo težave in enako je vztrajala tudi pri vzgoji svojih sinov. Tudi po 
pričetku očetove in kasneje materine demence, se je trudila ohranjati dobre odnose z vso 
družino. V veliko oporo ji je bil mož, s katerim sta dobro komunicirala glede očetove in 
materine oskrbe, sinov pa s tem nista obremenjevala. »Sinova sta sicer spraševala kako sta, 
obiskov je bilo pa bolj malo, ker sta ravno gradila svoji hiši in tako. Smo pa ohranjali kakšne 
praznike in rojstne dneve« (Julija, 65 let, osebni intervju, 30. junij). 
Po Olginih besedah je bila njena družina povsem povprečna, v kateri je mama skrbela za 
gospodinjska opravila, oče pa počel stvari bolj »tehnične« narave. Na splošno so se veliko 
družili in pogovarjali. Podobno kot prejšnja intervjuvanka Julija, tudi Olga v svoji družini ni 
opazila spremenjenih odnosov po pričetku očetove bolezni, bistveno spremenil se je le odnos 
med očetom in mamo, ko je oče zaradi ljubosumnosti postajal vse bolj agresiven. »Pri nas se 
je vse spremenilo, ko se je njun odnos spremenil, ko je mami šla. To je bilo grozno. Ker to, da 
pri 72-ih letih greš narazen, je malo čudno. Na vasi je to še mogoče bolj čudno« (Olga, 59 let, 
osebni intervju, 27. junij). Začetkov demence pri očetu ni prepoznal nihče in Olga meni, da bi 
se stvari drugače odvile, če bi vedeli za kaj gre. »Zato jaz pravim, da moramo govoriti o 
demenci tudi znotraj družine. Ker, če bi takrat ata dobil neke tablete, ker že čez deset let, ko 
jih je dobil, mu je majčken nucalo« (Olga, 59 let, osebni intervju, 27. junij). 
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Barbara je odraščala v zgledni, povezani družini, kjer so imeli na splošno dobre medsebojne 
odnose. Po nastopu mamine demence, se njun odnos s sestro ni bistveno spremenil in sta se 
glede oskrbe sproti dogovarjali. »Obe sva toliko zaposleni, da niti ni časa, da bi se kaj pričkali 
med sabo, katera bo skrbela in tako. To je treba opraviti in to je to« (Barbara, 59 let, osebni 
intervju, 21. junij). Ob tem pa dodaja, da je bila sestra prej drugačna in si je manj časa vzela 
za mamo, ko je imela še partnerja. »Bi bilo drugače, če bi ona imela še partnerja. Tudi 
drugačni odnosi verjetno« (Barbara, 59 let, osebni intervju, 21. junij). 
Izboljšanje v medsebojnih odnosih, je bilo mogoče opaziti pri Jožetovi in Simonini družini. 
Jože in Metka sta si bila s sinovoma bolj odtujena, saj pravita, da nista imela kaj dosti časa za 
njiju - že od najstništva naprej. Metka je imela dostikrat vlogo mediatorke s tem, ko je želela 
zgladiti konflikte. »Če je pa tako hudo bilo, sem pa jaz skočila tudi včasih vmes. Če je kaj 
hudega s sinovoma pa umirim« (Metka, 67 let, osebni intervju, 28. junij). Kljub temu, da se 
sinova po začetku materine demence nista izraziteje vključila v samo oskrbo, Jože opaža, da 
so se odnosi vseeno malo poboljšali. »Najbrž se sinova zavedata, da to ne more biti samo moj 
problem. Da bo tudi njih prej kot slej kaj doletelo« (Jože, 69 let, osebni intervju, 28. junij). 
Komunikacija glede ženine oskrbe poteka na način, da sinova priskočita na pomoč, če je 
potrebno.  
Simona opaža, da se je njen odnos z možem še poglobil, ko sta prevzela oskrbo za njeno 
mamo. »Midva sva še bolj povezala in za naju je bilo to v redu, ni bilo problemov. Več sva se 
pogovarjala. Dopoldne je mož celo varstvo prevzel, tako da kapo mu dol. Je zelo skrben in 
problemov nismo imeli na srečo« (Simona, 68 let, osebni intervju, 29. junij). Kot družina so 
znali komunicirati in kar se tiče dogovarjanja glede materine oskrbe, niso imeli težav. Tudi 
pred začetkom mamine demence so bili povezana družina. Simonina mama je velikokrat 
varovala svoji vnukinji, imeli so skupna kosila ipd. 
V Tanjini družini so bili pred pričetkom taščine demence povezani med seboj in se znali 
pogovarjati. Izpostavila je predvsem medsebojni odnos med svojim možem ter njegovo 
mamo.  
Njen sin ima tak močen občutek odgovornosti že od nekdaj. Poskrbel bo, ampak nič kaj več. 
Te srčnosti ni, pa ne zato, ker ne bi hotel, ampak ne zna. Ni mu tega niti ona dala v zibko. 
Meni je rekel, da sem ga veliko tega naučila in je tudi vesel. Ga pa tudi ne silim v to, da bi 
stopil čez, da bi jo prijel za roko, da bi jo pobožal - ni variante. Ampak naredil bi pa vse. 
Recimo lahko bi jo stuširal, pa ne grobo, ampak čist razumsko (Tanja, 57 let, osebni intervju, 
23. junij). 
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Po pričetku taščine demence, so pričeli nastajati določeni manjši konflikti glede same oskrbe 
med družinskimi člani, a kakšnih večjih nesoglasij Tanja ne zaznava. Dragoceno se ji 
predvsem  zdi to, da sta hčerki pozorni do babice in ji priskočita na pomoč. »Tudi zdaj, ko 
smo imeli težave s higieno, ji je starejša hči pomagala pri tuširanju in je bila zraven. Jaz sem 
vesela, ker mislim, da je to tudi ena velika dota za njih« (Tanja, 57 let, osebni intervju, 23. 
junij). 
Tako pri Dašini, kot tudi pri Verini družini, so se odnosi spreminjali tekom različnih obdobij 
demence pri svojcu.  
Daša je bila s svojimi otroki zelo povezana, prav tako tudi z očetom in mamo, z možem pa 
nekoliko manj, saj ga ni bilo dosti doma. S svojo sestro in bratoma je imela takšen odnos, da 
so se obiskovali predvsem za kakšne praznike. Po pričetku mamine demence se je njihov 
odnos spremenil nekoliko na slabše, saj njena ožja družina, oba brata in sestra niso sprejemali 
oziroma ozavestili materine demence. »Mogoče so mislili, da tudi jaz za kakšne stvari 
pretiravam, da ni tok hudo« (Daša, 45 let, osebni intervju, 25. junij). Ko so nekaj časa 
preživeli z mamo, so videli, da je hudo in se začeli drugače vesti. »Potem so pa videli. Ti, ko s 
človekom živiš vidiš kaj pa kako, ko pa prideš samo na obisk za kratek čas, pa ne moreš 
vedeti« (Daša, 45 let, osebni intervju, 25. junij). Odnosi so bili potem bolj normalni in tudi 
več so začeli komunicirati med seboj. »Ja, marsikaj je bilo, ampak nekako smo se potem 
pogovorili in videli so kako je. Se mi zdi, da je najboljše, da sam na svoji koži občutiš in vidiš 
situacijo in lažje razumeš« (Daša, 45 let, osebni intervju, 25. junij). 
Podobno je bilo tudi pri Verini družini, kjer je bil mož prav tako večinoma odsoten, s 
sinovoma je bila pa bolj povezana. Pravi, da se o problemih niso sproti pogovarjali in jih 
reševali, kar je imelo posledično slab vpliv na začetek očetove demence in na samo 
prilagajanje na bolezen. »Zdaj z boleznijo so pa te stvari prišle na plano in je bilo od začetka 
kar težko in so bili slabši odnosi« (Vera, 84 let, osebni intervju, 22. junij). Kasneje, po 
prilagoditvi na demenco, so se odnosi in tudi komunikacija glede očetove oskrbe nekoliko 
izboljšali. »Zdaj je pa že boljše, ko smo vsi sprejeli bolezen in bolj sodelujemo. Lahko rečem, 
da so se odnosi na pozitivno spremenili – sva s sinom redno na liniji« (Vera, 84 let, osebni 
intervju, 22. junij). 
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7.3.1 Medsebojni odnos med primarnim skrbnikom in osebo z demenco 
Praktično v vseh primerih se je medsebojni odnos med primarnim skrbnikom in njegovim 
oskrbovancem tekom napredovanja demence spremenil.  
Do Julije in Olge sta imela očeta že od otroštva najprej izrazito avtoritativen odnos. Na sploh 
sta odraščali v patriarhalni družini, kje je bilo očetovo mnenje prevladujoče. »Pa ne, da bi bilo 
kakšno nasilje, ampak čisto tisto, da tako je moglo bit, kot je ata rekel.« (Olga, 59 let, osebni 
intervju, 27. junij). »Ja, moj oče je bil dokaj strog oče, dokaj strog« (Julija, 65 let, osebni 
intervju, 30. junij). 
Olgin odnos do očeta se je tekom demence spremenil. »Ene parkrat sem se mu postavila po 
robu, ko je postal agresiven za brezzvezno stvar. In sem mu rekla, da mi ne bo tega govoril« 
(Olga, 59 let, osebni intervju, 27. junij). Z napredovanjem demence se ji je pričel smiliti, saj je 
bil vedno bolj nebogljen. »Res je postal odvisen od nas vedno bolj. Ta razčlovečenost najbolj 
bi rekla. In to kar sem prej rekla, nekako skrbiš zanj kot za otroka« (Olga, 59 let, osebni 
intervju, 27. junij). Sedaj, ko je oče v domski oskrbi, je njun odnos boljši, saj imata več časa 
za pogovor ter skupno druženje. 
Tudi Julijin oče je po pričetku demence postal agresiven in pravi, da je to poslabšalo njun 
odnos. »Na začetku bolj na negativno s to agresijo, so bili taki grobi pristopi. Jaz sem se ga 
bala, zato, ker ko se je razjezil, je bil pripravljen tudi udariti« (Julija, 65 let, osebni intervju, 
30. junij). V poznem obdobju demence se ji je začel smiliti, saj je bil povsem nemočen. »Proti 
koncu je šel odnos bolj na pozitivno. Tako nekako gledal me je v smislu »pomagaj mi«, tak 
izgubljen je bil, ni vedel kaj bi« (Julija, 65 let, osebni intervju, 30. junij). 
Jože in Metka sta poročena že 40 let in pravita, da sta imela že od začetka povsem običajen 
odnos. Vmes so bile določene težje preizkušnje, predvsem zaradi sinove shizofrenije. Po 
pričetku ženine demence, Jože v njunem odnosu ne opaža bistvenih sprememb, le kar se tiče 
njegove potrpežljivosti. »Tukaj pa dostikrat živčki hudo trpijo in ne veš, zna kaj zavreti. Samo 
nič ne pomaga, to itak nima smisla. Tukaj vidim spremembo, logičn« (Jože, 69 let, osebni 
intervju, 28. junij). 
Barbara in Simona sta pri svojih materah tekom napredovanja demence opazili predvsem 
odtujenost, kar je posledično vplivalo na medsebojni odnos. 
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Barbara je že po gimnaziji odšla od doma in si ustvarila svoje življenje. Z mamo sta ohranjali 
stike z občasnimi obiski, hodili na počitnice, občasno je varovala tudi vnuke. Po pričetku 
demence pravi, da se je njun odnos spremenil. »Ja, velikokrat je odtujena, kot da je ni več. V 
lepšem spominu bi jo imela, če bi pred to demenco umrla, res« (Barbara, 59 let).Pravi, da 
pogostokrat ni imela potrpljenja in je mamo dala v domsko oskrbo. »Ratajo nekako otroci, s 
tem, da otrok vsaj napreduje, to pa nazaduje« (Barbara, 59 let, osebni intervju, 21. junij). 
Tudi Simona je imela z mamo soliden odnos, bili sta povezani in je hitro opazila spremembo 
pri njej. Z nastopom demence se je njun odnos pričel spreminjati. »Nimaš več tistega odnosa, 
da se lahko z njo kaj pogovarjaš, ni več tega. To je fizična prisotnost, psihična pa ni in to imaš 
seveda eno fazo, da moraš čez to it počasi« (Simona, 68 let, osebni intervju, 29. junij). Zdaj, 
ko je mama že v domski oskrbi in v zadnjem obdobju demence, pravi, da jo pogreša. »Bolj mi 
je tako, zdaj bi rada vidla, da bi se za kakšno uro povrnila, pa da ji malo povem za kaj gre, da 
ima pravnuke in tako« (Simona, 68 let, osebni intervju, 29. junij). 
Miha je imela z babico od vedno dober odnos. V otroštvu ga je varovala, k njej je hodil na 
kosila, skratka bila sta redno v stikih. Pravi, da se je njun odnos spremenil po pričetku 
demence in je nanjo začel gledati podobno kot na otroka. »Gledati sem začel kot na nekoga, 
ki rabi konstantno usmerjanje za najbolj banalne stvari. Recimo »prižgi luč, ko greš na wc«, 
pa take neumnosti« (Miha, 27 let, osebni intervju, 22. junij). Pravi, da je rabil kar dolgo časa, 
da se je navadil in je postal manj občutljiv na takšne stvari. Ko je demenca pri babici vse bolj 
napredovala in je bil vse večji problem s prehranjevanjem, sta z bratom na različne načine 
poskušala prepričati babico, da bi jedla.  
Midva sva imela malo zaigran odnos, zaradi tega, ker sva imela z bratom taktiko. Moj brat je 
zelo podoben dedku – karakterno in vizualno, ga je tudi vmes ene dvakrat zamenjala. Je 
mislila, da je njen mož. In sva v bistvu uporabila princip »goodcop, badcop. « On ji je težil, 
jaz sem pa odigral neko ful toplo osebo in sem ji rekel: »ne babi, saj tole še pojej, pa ti bo 
nehal težiti. V bistvu je bila taktika, sva bila zmenjena, da bova nekaj takega probala izvesti. 
Ker nama je zmanjkovalo idej, kako (Miha, 27 let, osebni intervju, 22. junij). 
»Bolj malo sva bila povezana. Imel je tako službo, da je skos potoval. Ga ni bilo skoraj nič 
doma« (Vera, 84 let, osebni intervju, 22. junij). Vera pravi, da se je sčasoma privadila temu, 
da je bila sama in je tako funkcionirala. S tem, ko je mož zbolel in sta bila vsakodnevno 
skupaj, sta se bolj povezala. »Je šlo v pozitivno, ampak tudi nimam vedno živcev, da bi mogla 
vse prenašat. Nekako je bila pa večja povezanost« (Vera, 84 let, osebni intervju, 22. junij). 
Tekom naslednjega obdobja demence je mož postajal vse bolj odvisen in je potreboval 
pomoč. »Ja, odnos se je spreminjal. Ker si ni mogel pomagati, sem mu jaz. Recimo, ko ni 
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mogel brat, sem mu brala, pa kakšne stvari pripovedovala« (Vera, 84 let, osebni intervju, 22. 
junij).  
Tanja s svojo taščo že od prej ni imela dobrega odnosa. Zase pravi, da se je trudila 
vzpostavljati nek korekten odnos, a ji tašča ni bila ravno naklonjena. »No, recimo kar je bilo 
meni najhujše, je imela psihično nasilje, da se ni pogovarjala. Enkrat me je kaznovala in se 
pol leta z mano pogovarjala, ampak še veš ne zakaj« (Tanja, 57 let, osebni intervju, 23. junij). 
Tudi tekom oskrbovanja se Tanja trudi ohranjati nek odnos, ki ga je imela do tašče pred 
boleznijo. »Ja, trudim se bit prijazna. Ne najdem niti besed, da bi prav povedala, ampak 
trudim se« (Tanja, 57 let, osebni intervju, 23. junij).  
Sonja in Daša opažata, da sta se z napredovanjem demence pri svojcu zamenjali njuni vlogi in 
sta postali na nek način starš svojim staršem.  
Sonja je bila s svojim očetom povezana, a se pogovarjala nista veliko.»Mogoče oči nikoli ni 
dosti z besedami, ampak on je še zmeraj objame, stisne, to sva imela vedno« (Sonja, 47 let). 
Pravi, da se je njun odnos po pričetku demence zagotovo spremenil, predvsem v smislu 
zamenjanih vlog. »Jaz se včasih še zmeraj čudim, pa rečem: »saj imava še zmeraj tisto vez«, 
včasih so pa situacije, ko čutiš, da si ti nekako starš staršem« (Sonja, 47 let, osebni intervju, 
24. junij).  
Tudi Daša opaža, da sta se po pričetku materine demence nekako zamenjali njuni vlogi. 
»Mislim, da se je moje dojemanje do nje spremenilo. Vidiš jo kot enega odraslega otroka, ki 
ne more več razumsko funkcionirat. Ti pa nekako postaneš njen starš« (Daša, 45 let, osebni 
intervju, 25. junij). Sicer pa sta imeli z mamo že od nekdaj dober odnos, ki je temeljil na 
medsebojnem zaupanju in spoštovanju.  
7.3.2 Medsebojna komunikacija svojcev z osebo z demenco 
Svojci so večinoma v celoti opazili, da je komunikacija pri osebah z demenco začela potekati 
v smeri postavljanja ena in istih vprašanj, pripovedovanjem ena in istih stvari, pri tistih v 
poznejšem obdobju pa se je izkazalo, da vse težje pojmujejo različne predmete, osebe ipd. 
Jože je opazil, da je najbolj učinkovito, če ženi postavlja jasna in jedrnata vprašanja ter 
odgovore. »Predvsem bolj na nujnejše zadeve in pa tiste jasne in glasne in jedrnate. 
Enostavno vprašanje in tudi enostaven odgovor, ampak odločen odgovor, tak, da ga razume in 
da ga mora tudi upoštevati« (Jože, 69 let, osebni intervju, 28. junij). 
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Nekateri svojci so opazili, da je vse pomembnejša postala neverbalna komunikacija. Julija 
pravi, da mama veliko pokaže z obrazno mimiko in kretnjami. »Jaz, če jo gledam že na 
obrazu samem vidim kaj želi, kako želi, pa tudi več maha z rokami - tega prej ni delala, te 
kretnje« (Julija, 65 let). Tudi pri očetu je marsikaj razbrala iz njegovega izraza. »On je tudi z 
mimiko obraza zelo, zelo veliko vedel. Sem takoj čustva prepoznala, saj je imel izrazito 
mimiko obraza« (Julija, 65 let, osebni intervju, 30. junij). 
Simona je pri svoji mami opazila, da ji dosti pomenijo dotiki, objemanje. »Glede nebesedne 
komunikacije je pa tako, da mislim, da je pomembna, ker imajo oni zelo radi to objemanje, 
dotike. Tudi mama ima zdaj to rada« (Simona, 68 let, osebni intervju, 29. junij). 
Daša je pri mami v poznem obdobju opazila, da je namesto besedne komunikacije, poskušala 
drugače komunicirati. »Mogoče pri stisku roke, kretnje, takrat sem vedela, da me je nekako 
prepoznala v bolnici recimo. Ni mogla toliko z besedami, je pa tako« (Daša, 45 let, osebni 
intervju, 25. junij). 
7.4 Kvaliteta življenja svojcev osebe z demenco in stigma 
Polovica intervjuvancev se je ob tem, ko je skrbela za osebo z demenco, počutila izčrpano do 
svojčeve nastanitve v dom, preostala polovica, ki oskrbuje osebo z demenco doma, pa se s 
tem sooča še danes. Nekateri so z nastanitvijo svojca v domsko oskrbo odlašali, kar se je 
poznalo na njihovem fizičnem ter psihičnem počutju. Kar štiri intervjuvanke so v času 
oskrbovanja svojca z demenco resneje zbolele ali pa je prišlo do poslabšanja že obstoječega 
slabšega zdravja. 
Olga, ki je za svojega očeta skrbela več let, je kmalu po začetku očetove demence zbolela za 
rakom. »Dobro, rak je ena stvar. Naslednji dan, ko je oče šel v dom, sem imela zdravniški 
pregled in so mi cuker našli. Zboleli sva obe s sestro, a je to s stresom povezano, ali ni, jaz ne 
vem, ampak pravim bolj za to, da ko sta se oče in mama razšla zaradi očetovega drugačnega 
obnašanja, da se je to začel dogajat« (Olga, 59 let, osebni intervju, 27. junij). Vera že skoraj 
deset let skrbi za moža in tudi pri njen so se pojavile težave z zdravjem. »Tako da sem mogla 
kar k zdravniku it. Zbolela sem za depresijo, dobila sem živčni zlom. Kar brez razloga je kar 
prišlo. V glavnem živci pa skrbi, ker ne veš, kako bo naprej« (Vera, 84 let, osebni intervju, 
22. junij). Pri Daši se je kmalu po materinem odhodu v dom, pojavila slabokrvnost. Julijino že 
tako slabše zdravje, pa se je še poslabšalo. 
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Pri večjem številu intervjuvank je oskrba osebe z demenco negativno vplivala na njihovo 
kvaliteto življenja, predvsem kar se tiče njihovega družabnega življenja in odhodov na dopust. 
»To na splošno, ko sem rekla, da se ti spremeni življenje 100 %. Ker se vrti vse samo okoli te 
skrbi in ne moreš nikamor it – niti v kino, niti v gledališče, niti s prijatelji ven.« (Simona, 68 
let). Tanja in Julija sta se zaradi oskrbe tašče in mame odrekli dopustu.»Na dopust ne grem, 
samo saj za enkrat. Saj vem, da bo to za mano prišlo, ampak sem si rekla, da je to dejstvo in 
kaj naj zdaj nardim« (Tanja, 57 let, osebni intervju, 23. junij). Ja, v glavnem sva se z možem 
nekako odpovedala dopustu. Na dopust nisva šla že kar nekaj let« (Julija, 65 let, osebni 
intervju, 30. junij). 
Nekaj intervjuvank je bilo razpetih med oskrbo svojca z demenco ter družinskim življenjem. 
Veliko razumevanje moža in otrok je bilo po svoje, da so videli prvič, koliko meni mama 
pomeni. Dobro, saj mi smo živeli pod njeno streho, saj ona nam je vse dala, čuvala je najine 
otroke. Je bilo včasih res težko, ampak te pa zastopijo in podpirajo v tem, da poskrbiš za 
mamo. Ni bilo nikoli kakšnega hudega nerganja, očitkov, ultimatov ali kaj takega. To pa res 
moram reči. Je bilo pa kdaj težko. Vseeno imam štiri otroke in od teh je bila ena še zelo 
majhna takrat (Daša, 45 let, osebni intervju, 25. junij). 
Tudi Julija občuti, da je razpeta med skrbjo za mamo in varovanjem vnukov. »Razpreta sva 
med vnuki in mamo. Za vnuke skrbiva predvsem kar se tiče prevozov, potem vedno hodiva na 
nastope. Sva nekako prostovoljca za obe strani, ampak je kar naporno.« (Julija, 65 let, osebni 
intervju, 30. junij). 
Trije intervjuvanci so imeli težave z usklajevanjem same oskrbe za svojca ter službenimi 
obveznostmi. »Ja, včasih je bilo treba malo prej it ali pa si malo kasneje prišel v službo. 
Ampak dobro, na srečo imava oba dva taki službi, ko ni tok važno čisto točno kdaj. Je pa bilo 
nekaj usklajevanja« (Miha, 27 let, osebni intervju, 22. junij). Tudi pri Daši je bilo potrebnega 
kar nekaj usklajevanja s sodelavci. »Tako nekako se je dalo to. Če si rabil kakšno zamenjavo, 
si jo dobil, sem pa potem kdaj za vikend morala delati in tako. Dostikrat je bilo tako, da sem 
bila jaz na nočni in sem jo zjutraj mogla peljat« (Daša, 45 let, osebni intervju, 25. junij). Olga 
sicer dela v družinskem podjetju in si urnik dela lahko prilagaja, a je vseeno v času očetovega 
bivanja doma, v službi opravljala le najnujnejše. »Kakršen je bil oče na koncu, ker mi je že 
mož rekel, da ali v službo neham hodit, ker ni šlo več. Komaj sem opravljala najnujnejše. Sta 
otroka pomagala v službi, jaz pa od doma komandirala. Pa ni bilo možno več normalno« 
(Olga, 59 let, osebni intervju, 27. junij). 
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7.4.1 Stigmatiziranje oseb z demenco in njihovih svojcev 
Samo ena intervjuvanka se počuti stigmatizirano, ker oskrbuje osebo z demenco in tega v 
določenih krogih znancev ne omenja. »Včasih ne omenim v kakšnih krogih, sigurno. Zato, ker 
že če rečeš, da skrbiš za vnukinjo, rečejo: »ja, kaj pa tvoja služba?«, ampak se še nekak 
razume. Za starega človeka, se jim zdi pa brez veze« (Tanja, 57 let, osebni intervju, 23. junij). 
Preostalih devet intervjuvancev tega ne občuti. 
Sonja je opazila, da so se z nastopom očetove demence pričeli odmikati od njega določeni 
prijatelji in sosedje. »Sem bila pa lani, ko se je vse skupaj začelo - saj so tako spraševali 
sosedje in znanci, da kaj pa je bilo, ampak potem sem pa tako izrazit odmik nekaterih čutila. 
Bila je žurka družinska za rojstni dan stare mame, pa mi je bilo tako hudo, pa je bil v moški 
družbi in ga nobeden ni hotel vključiti« (Sonja, 47 let, osebni intervju, 24. junij).  
Tudi Vera opaža, da se z napredovanjem moževe demence, vse več prijateljev odmika. »Se 
druži, samo s tem, da ga kar počasi zapuščajo, ker se ne more pogovarjati. Še kdaj pridejo… 
no ja, obiski zelo malo, gre pa še kdaj s prijatelji kam« (Vera, 84 let, osebni intervju, 22. 
junij).  
Daši mama sicer nikoli ni omenila, da bi se počutila kaj manj sprejeto zaradi demence, a se je 
vseeno pričela odmikati od ljudi. »To pa lahko da. Rekla ni nič, ampak s tem, ko ni želela v 
družbo, s tem, ko se je izogibala, to si pa lahko razlagaš. Nisva se pa nič pogovarjale o tem« 
(Daša, 45 let). Zanimivo misel je podala tudi Metka, ki je bolj v začetnem obdobju demence. 
»Ne. Jaz mislim, da ne. Po navadi sem tudi na drugo stran obrnila, če je kdo kaj začel. Da jaz 
nisem bila lobirana, kaj na pozitivno« (Metka, 67 let, osebni intervju, 28. junij). 
Kar nekaj intervjuvancev je povedalo, da se njihovi svojci z demenco zunaj doma vedejo 
povsem drugače in tako kakšni tujci le stežka ali ne prepoznajo, da je z osebo karkoli narobe. 
Zamolčevanje stigme je namreč povezano z njeno vidnostjo, poznanostjo in vpadljivostjo 
(Goffman, 2008). Miha je pri svoji babici opazil, da je bilo njeno obnašanje povsem drugačno 
zunaj doma. »Ni bilo, zaradi tega, ker moja babica se ne blamira, ona je gospa. Ona ni bila za 
scene, da bi delala tako. Do naju je bila kdaj konfliktna, ampak v javnosti pa nikoli. Tudi 
ljudje niso opazili, da ima demenco« (Miha, 27 let, osebni intervju, 22. junij). 
Velika večina intervjuvancev stanja v slovenski družbi glede sprejemanja demence in oseb z 
demenco s strani okolice, ne problematizira in pravijo, da je ozaveščanje ljudi o demenci s 
strani medijev, raznih društev ipd. boljše kot prej in da je prišlo do napredka na tem področju. 
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Stanje v družbi glede sprejemanja demence vidijo predvsem skozi prizmo lastnih izkustev s 
prijatelji in znanci.  
7.5 Viri informacij o demenci 
Večina intervjuvancev je glavnino informacij o demenci pridobila samoiniciativno, od tega je 
največ tistih z doseženo višjo stopnjo izobrazbe. Glede na to, da je devet intervjuvancev 
računalniško pismenih, so največ informacij dobili na internetu. Poleg interneta, so znanje o 
demenci pridobivali iz knjig, različnih oddaj na televiziji in preko društva Spominčica in 
drugih organizacij. Ob tem polovica bolj izobraženih intervjuvank poudarja, da je bilo teh 
informacij premalo in da bi se želele še izobraževati v tej smeri. 
Julija pogreša predvsem več konkretnih informacij predstavljenih na način, ki je dostopen in 
razumljiv za vse.  
Premalo je informacij, premalo je tega, da bi tisti, ki se srečujejo s tem, da bi dobili 
konkretno informacijo. Ni vse samo prospekt. In tudi morali bi tisti, ki se s tem ukvarjajo na 
drugačen način predstaviti. Ne s kakšnimi novimi izsledki - ne, spustiti se morajo nižje dol, 
na nižji nivo, na nivo osebe, ki to doživlja. Preveč se gredo v strokovne vode. Zadnjič sem 
bila tudi na delavnici Spominčice in so gospe pripravile prezentacijo, kako bi se 
dementnemu olajšalo bivanje z uporabo pametnih telefonov in aplikacij. Samo to ni 
primerno za njih. Mogoče za čisti začetek, ampak še to morajo biti izobraženi, v koraku s 
časom - imeti pametni telefon in podobno« (Julija, 65 let, osebni intervju, 30. junij). 
Podobno opaža tudi Olga, ki se je predavanja o demenci udeležila skupaj z mamo in sestro. 
»Vsi ne znajo pravilno pristopit k tem predavanjem, tako da tega bi moglo bit več. To 
pogrešam, da bi bilo bolj po domače predstavljeno. Je bila tudi mama z mano in sestra in 
mami ni bilo čist jasno vse. Meni je bilo, ker sem bila že večkrat, ampak ni bilo čisto pravo 
predavanje. Ali zelo strokovno ali pa kar nekaj« (Olga, 59 let, osebni intervju, 27. junij). 
Štirje intervjuvanci nimajo ali niso imeli zadostnih informacij o različnih programih pomoči 
in dodatkov, do katerih so upravičeni njihovi svojci z demenco. Daša je šele tik pred materino 
nastanitvijo v dom, začela dobivati dodatek za pomoč in postrežbo. »V bistvu dosti pozno 
smo mi do teh informacij prišli. Zelo kratek čas sem tudi doma še dobivala, potem pa potem, 
ko je šla v dom šele, da so jo še dodatno ocenil in da je še malo več dobila. Tega dodatka za 
pomoč in postrežbo.« (Daša, 45 let). Olga je za dodatek zaprosila šele, ko je šel oče v dom. 
»Prej nisem, ker nisem iskala, noben ni rekel, da bi lahko – to bi mogoče lahko tudi njegova 
zdravnica rekla, da lahko vložimo. Pripada mu 150 evrov na mesec, ker je pokreten« (Olga, 
59 let, osebni intervju, 27. junij). 
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Preostalih šest intervjuvancev je vsaj delno seznanjenih z različnimi programi pomoči in 
večinoma se jih tudi poslužujejo. Tanja se pomoči na domu za svojo taščo še danes poslužuje, 
medtem ko sta Simona in Barbara pomoč na domu za svoji mami koristili do odhoda v 
domsko nastanitev. Julija je že pred nekaj leti za svojega očeta iskala morebitno pomoč na 
domu ali varovanje zunaj doma, a takrat te možnosti ni bilo.  
Dnevnega varstva v domovih za ostarele takrat ni bilo - nekaj let nazaj. Gorica je zdaj 
vpeljala dnevno varstvo, ampak je omejeno število, osem oseb in za tako količino ljudi to ne 
pride v poštev. Pa še nekaj, zelo draga je pomoč na domu, tega ne smemo pozabiti. Recimo 
meni je bilo rečeno glede te pomoči na domu, da bi ena gospa prihajala, ampak bi bilo 15 
evrov na uro. Tako da to res ni na voljo vsakomur. Razlikuje se dostopnost do pomoči v 
različnih predelih Slovenije (Julija, 65 let, osebni intervju, 30. junij).  
Samoiniciativno se je polovica intervjuvancev udeležila ali se še udeležuje predavanj, 
usposabljanj ter delavnic na temo demence. Gre predvsem za tiste bolj izobražene 
intervjuvanke. 
7.6 Priložnosti za izboljšave na področju demence po mnenju svojcev 
»Premalo je pomoči na domu, premalo ur pomoči je na voljo, to bi se moralo spremeniti. Pri 
zdravniku sem mogoče pogrešala bolj pristen pogovor. Gospa je bila več ali manj na 
računalniku in tipkala napotnice. Mogoče tudi več napotkov na začetku« (Tanja, 57 let, osebni 
intervju, 23. junij).Tanja je pogrešala predvsem usmeritve s strani osebne zdravnice glede 
pregleda pri specialistu. 
Julija predlaga, da bi bilo več neformalnega druženja - tako oseb z demenco, kot tudi druženja 
med svojci. »Druženje bi moglo biti. Pa mogoče ne samo za tiste svojce oseb z demenco, 
ampak za vse - na primer delavnica ročnih del. Pa ne samo enkrat mesečno, ker če takrat na 
primer ne moreš priti, sta vmes potem dva mesca. Da se tudi svojci med sabo pogovorijo brez 
tistega strokovnega vodenja. Da se dobijo, da je prostor in se svojci dobijo in izmenjavajo 
izkušnje« (Julija, 65 let, osebni intervju, 30. junij). 
Olga kot problem izpostavlja premajhno število ur pomoči na domu s strani strokovnih služb. 
»Zelo dobrodošla bi bila pomoč na domu, gotovo. Zato, ker jaz sem si lahko privoščila, da 
sem bila več doma, ampak marsikdo si ne more in če bi imel koga – sva takrat s sestro tudi že 
razmišljale v tej smeri, ampak veste kako je to. Ta pomoč na domu ni veliko, ko nekdo pride 
za eno uro – to je premalo« (Olga, 59 let, osebni intervju, 27. junij). Glede domske oskrbe 
očeta je v večji meri zadovoljna in nima posebnih pripomb. 
58 
 
»Mogoče to glede informacij o demenci na začetku. Nisem takoj dobil informacij. Doktor je 
seveda bil zelo prijazen, ampak enkrat letno je k njemu treba priti na pregled. To se mi zdi, da 
je preredko« (Jože, 69 let, osebni intervju, 28. junij). Ob tem dodaja, da večjih pripomb 
oziroma predlogov za izboljšave za enkrat še ne vidi. 
»Se mi zdi, da je kar v redu. Dokler se ga bo lahko samega vzdrževalo, za enkrat ne mislimo, 
da bi kakšno pomoč koristili ali da bi kakšna pomoč prišla na dom, ampak bi ga dala raje v 
dom« (Vera, 84 let, osebni intervju, 22. junij). Glede domske oskrbe pravi, da ni dosti 
informirana, a po poročanju znancev pravi, da je za osebe z demenco dobro poskrbljeno. 
Daša meni, da bi kot družba morali stremeti k temu, da se osebe z demenco čim dlje pusti v 
domačem okolju, ob podpori strokovnih služb. Hkrati predlaga tudi več medgeneracijskega 
druženja. »Ja, to sigurno, da bi gledal tako, da je človek čim dlje doma in da nega je na domu 
ali pa pomoč na domu, ker če dementnega prestaviš drugam, se izgubi. Dosti večji uspehi bi 
bili ali pa mogoče kot neko družabništvo, da otroci pa stari ljudje se zelo poklopijo. Da bi 
mogoče par ljudi v vrtce šlo, v skupino in se tam mogoče. Ali pa enkrat na teden preživeli z 
otroci v vrtcu« (Daša, 45 let, osebni intervju, 25. junij). 
»Več domov bi bilo treba imeti, da bi šlo več starostnikov lahko v domove« (Barbara, 59 let). 
Na splošno je z institucionalno oskrbo mame zadovoljna. »Drugače je pa ta dom od mame 
fantastičen. Vsak dan imajo čudovit program. Še mašo imajo celo, ker je mama zelo verna in 
jo je najbolj vesela. Vse imajo - plešejo, ustvarjajo« (Barbara, 59 let, osebni intervju, 21. 
junij). 
Jaz sem pomislila, da bi bilo fino - saj mogoče to obstaja, da bi se kar kakšni pikniki naredili 
za svojce in za dementne tako občasno. Bolj druženje ali pa kakšno dnevno kvalitetno 
varstvo prav za dementne bolnike. Jaz zdaj ne vem čisto kako je v domovih, ampak kakor 
kje verjetno. Si pa želim, da bi bilo to čim bolj tako poskrbljeno - ne samo, da je človek pod 
nekim nadzorom, da ima hrano in da je približno čist - to se mi zdi premalo. Ampak, da je 
vsaj neka animacija, da se imajo fino« (Sonja, 47 let). 
Predlaga tudi, da bi bile dovoljene domače živali v domovih za ostarele, saj imajo pomirjujoč 
učinek.  
Simona bi si želela predvsem večje razbremenitve ter več začetnih informacij od splošnega 
zdravnika.»Manjkalo je mogoče to – to je pa res, če bi rabila, da bi nekdo kakšen dan prevzel 
skrb, pa da imaš ti tiste opravke, da jih lahko opraviš brez skrbi. Ne da sva si morala z možem 
deliti, da je enkrat en skočil ven, pa drugič drug. Da bi imel kakšno tako možnost, tudi za 
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kakšen teden bi takrat šla nekam. Pa to kar sem omenila, malo več informacij od zdravnika« 
(Simona, 68 let, osebni intervju, 29. junij). 
»Informiranje o demenci bi bilo lahko boljše. Jaz bi itak... to je neka bolezen, ki prizadene 
dosti starejših in jaz bi malo bolj redne preglede okrog tega delal, ker zdaj imam ravno enega 
kolega, ki se je pri njegovemu očetu začelo pojavljati. Je res še najbolj začetna faza, ampak un 
se že malo boji« (Miha, 27 let, osebni intervju, 22. junij). Glede domske oskrbe pravi, da 
posledično zaradi slabih plač in premalo kadra, trpi kvaliteta oskrbe. 
Velika večina intervjuvancev se sicer strinja, da je za osebe z demenco najboljše, da čim dlje 
bivajo v domačem okolju, a se ob tem pojavljajo dileme. Tako predvsem tiste bolj izobražene 
intervjuvanke dvomijo v zadostno podporo s strani socialnih služb (pomoč na domu ipd.), kar 
posledično pomeni, da je vsa obremenitev na svojcih oseb z demenco.  
7.6.1 Dobrodošle alternative glede oskrbe in bivanja oseb z demenco 
Polovica intervjuvancev vidi kot edino možnost bivanja in oskrbovanja oseb z demenco v 
domačem ali institucionalnem okolju. Druga polovica pa pozna oziroma je že slišala za 
primere dobrih praks iz tujine glede bivanja in oskrbovanja oseb z demenco zunaj 
institucionalnih okvirjev. Gre za t.i. bivanjske skupnosti, ki v nekaterih zahodnih ter 
severnoevropskih državah niso redkost. Tanja poleg že utečene prakse skupnostnega bivanja v 
skandinavskih državah, poda primer dobre prakse skupnostnega bivanja v Sloveniji.»Mislim, 
da je tudi ena kmetija, nekje na Kozjanskem,en moški skrbi za šest, sedem oskrbovancev. Ena 
gospa je dementna in vsi skrbijo drug za drugega. Torej eden lahko, če so ostali pokretni. En 
je tisti, ki skrbi za vse in si kuhajo in tako. Samo to so odnosi dobri« (Tanja, 57 let, osebni 
intervju, 23. junij). Verina družina se je kot edina odločila, da za njenega moža občasno skrbi 
družina, pri kateri ima tudi možnost bivanja. »To ga je v bistvu k sebi vzela družina, ki živi na 
vasi in je že skrbela za starejšega človeka. Seveda proti plačilu. Skrbijo, da ima reden zajtrk, 
kosilo, malice, večerje, skrbijo, da hodi na sprehode. Veliko se ukvarjajo, imajo čez njegova 
zdravila. On pravi, da se zelo dobro počuti, tako da je na nas kar malo pozabil« (Vera, 84 let, 
osebni intervju, 22. junij). 
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8 DISKUSIJA 
S pomočjo teoretičnih izhodišč ter lastne raziskave sem dobila vpogled v področje neformalne 
oskrbe oseb z demenco v domačem okolju ter posledično vpliv le–tega na medsebojne 
družinske odnose. Ob tem je potrebno izpostaviti, da z opravljenimi intervjuji težko 
posplošimo na celotno populacijo, a vendar se z ugotovitvami pokažejo določeni vzorci, 
značilni za proučevano polje. 
V proučevani vzorec je bilo kot že rečeno zajetih deset intervjuvancev, od tega osem žensk ter 
dva moška, starih od 27 do 84 let. Več kot polovica (6) intervjuvank je bilo višje izobraženih, 
z doseženo univerzitetno stopnjo izobrazbe, magisterijem ali doktoratom. Preostali štirje so 
imeli doseženo srednješolsko izobrazbo. Rezultati so pokazali, da glede spolne ter starostne 
strukture intervjuvancev, ni bilo mogoče zaznati vidnejših podobnosti, ki bi bile značilnejše 
za en spol oziroma starostno skupino (mlajši/starejši). Skupini mlajših in starejših bi 
pravzaprav težko oblikovali glede na prevladujočo prisotnost srednje generacije intervjuvank. 
Kar zadeva izobrazbeno strukturo intervjuvancev lahko opazimo, da so tiste bolj izobražene 
intervjuvanke informacije o demenci v večji meri pridobivale samoiniciativno, predvsem z 
branjem knjig, iskanju po internetu ter obiskovanju predavanj, usposabljanj ter delavnic na 
temo demence. Kljub pridobljenim različnim informacijam so izpostavile, da je le-teh še 
premalo in bi se želele še bolj izobraziti na tem področju. 
V začetkih svojčeve demence so intervjuvanci opažali, da jih je imelo največ težave s 
spominom, predvsem tistim kratkoročnim. Poleg tega so pričeli s ponavljanjem ena in istih 
vprašanj, pojavljati se je začela slabša časovna ter prostorska orientacija, nasploh so se 
pojavile osebnostne in vedenjske spremembe ter začeli so z opuščanjem zanimanja za stvari, 
ki so jih sicer radi opravljali. Večina intervjuvancev se je kmalu po začetku demence odločila 
za obisk osebnega zdravnika ter nadalje specialista.  
Če se osredotočim na odgovor na svoje prvo raziskovalno vprašanje, ki se je glasilo: »Kako in 
na kakšne načine poteka skrb za družinskega člana obolelega z demenco in s kakšnimi izzivi 
se soočajo družinski člani pri oskrbi?«, lahko ugotovim, da je skrb za osebo z demenco v 
domačem okolju zelo specifična in odvisna od posameznikovih trenutnih potreb po 
prejemanju pomoči ter spodbujanju s strani tistih, ki zanje skrbijo v domačem okolju. S 
pomočjo odgovorov intervjuvancev sem dobila vpogled v različne skrbstvene aktivnosti, ki so 
jih nudili svojim oskrbovancem. Ker so intervjuvani skrbeli za svojce z demenco v različnih 
obdobjih demence, so tudi njihove izkušnje raznovrstne. Tista dva intervjuvanca, ki skrbita za 
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svojca z demenco v bolj zgodnjem obdobju, slednjima nudita predvsem oporo in ju 
spodbujata pri opravljanju vsakodnevnih aktivnosti. Takšen je na primer Jože, ki svoji ženi 
daje zadolžitve in jo pri tem spodbuja, da jih opravi. Pri obeh intervjuvancih se je izkazalo, da 
sta z nastopom in napredovanjem demence pri svojcu postajala vse bolj pazljiva ter pozorna. 
Sonja skupaj z mamo recimo opaža, da očeta vse redkeje puščajo samega doma. Jože mora 
recimo paziti, da žena ne vzame zdravil večkrat, zato je priprava v njegovi domeni. Z 
napredovanjem demence postaja posameznik vse bolj odvisen od pomoči drugih - predvsem 
pri opravljanju vsakodnevnih opravil, katere je delno še zmožen postoriti,  a pogostokrat rabi 
pomoč pri samem dokončanju določene zadolžitve (Lukič Zlobec in drugi, str. 17). Julija tako 
mamo ves čas spremlja in jo spodbuja, da čim več vsakodnevnih opravil naredi sama, četudi ji 
pri samem dokončanju pomaga. Vsakodnevno se večkrat slišita po telefonu, kjer mamo vodi 
čez vse korake - na primer pri pripravi kosila. Največ intervjuvancev je bilo tistih, ki so 
skrbeli ali še skrbijo za osebo z demenco, katera potrebuje poleg stalnega usmerjanja, še 
nadzor in pomoč pri osnovnih opravilih, kot so tuširanje, oblačenje, priprava hrane ipd. Vera 
je povedala, da ima njen mož izrazita nihanja v razpoloženju, tako da pridejo dnevi, ko 
potrebuje pomoč na vsakem koraku - občasno tudi pri tuširanju. Tudi Simona ter Olga sta 
pred materinim in očetovim odhodom v dom, skrbeli zanju praktično 24-ur na dan. Skrbeli sta 
v celoti za njuno osebno higieno, oblačenje, pripravo obrokov ter zdravil itd.  
Oskrbovanje osebe z demenco pomeni za svojce svojevrsten izziv, hkrati pa prinaša tudi 
določene težave, s katerimi se soočajo na vsakem koraku. Tako sta na primer Miha in Simona 
ob babičini ter materini demenci, spopadala še z njuno depresijo. Miha je imel z bratom 
ogromne težave pri babičinem hranjenju ter skrbi za osebno higieno, kar pa je vse skupaj 
oteževala še depresija, za katero je babica zbolela še pred demenco. Tudi po Simoninih 
besedah se je njena mama borila z depresijo, kar se je izražalo z izrazitim nihanjem v 
razpoloženju. Julija je kot največjo težavo videla v pomanjkanju pomoči s strani strokovnih 
služb (pomoči na domu), prepoznavanje demence s strani splošnega zdravnika ter na sploh 
pridobivanja splošnih informacij o demenci na območju Nove Gorice. Opazila je, da ima 
osrednjeslovenska regija zagotovljenega več kadra na tem področju. O slednjem ugotavljajo 
tudi v dokumentu z naslovom Strategija obvladovanja demence v Sloveniji do 2020 (2016, 
str. 8) in sicer, da se v splošnem pogostost ukvarjanja z demenco razlikuje glede na poselitev, 
ozaveščenost, prepoznavanje, dostop ter dovzetnost za obravnavo. Daša in Sonja sta videli 
izziv predvsem v tem, kako biti bolj potrpežljivi v odnosu do mame in očeta. Olga je 
izpostavila, da je očetova oskrba za njo predstavljala vsakodnevni izziv in da se je pogostokrat 
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soočala z različnimi težavami. Lahko zaključim, da se svojci ob skrbi za osebe z demenco 
vsakodnevno srečujejo z različnimi izzivi in težavami, ki se pojavljajo ne glede na zahtevnost 
napredovanja demence. 
V nadaljevanju se osredotočam še na podvprašanje, v katerem me je zanimalo: »V kolikšni 
meri so družinski oskrbovalci oseb z demenco seznanjeni z možnostjo koriščenja formalne 
pomoči na domu ter drugih »ugodnosti«, do katerih so upravičeni kot svojci osebe z 
demenco?« Več avtorjev, med drugim tudi Ljubej in Verdinek (2006, str. 13) izpostavljajo, da 
je zaradi zahtevnosti oskrbovanja osebe z demenco v domačem okolju, nujna pomoč 
strokovnih služb, katerih funkcija, bi med drugim morala biti tudi svetovanje in razumevanje. 
Tri intervjuvanke (Tanja, Simona in Barbara) so za svojega svojca z demenco koristile pomoč 
na domu, saj je bila oskrba prezahtevna. Preostalih sedem pomoči bodisi ni potrebovalo ali ni 
imelo dovolj informacij o možnostih koriščenja različnih oblik pomoči, kot so pomoč na 
domu, dnevno varstvo v domovih za ostarele ipd. Manj kot polovica oseb z demenco prejema 
ali je prejemala tudi dodatek za pomoč in postrežbo. Glede na dejstvo, da je več kot polovica 
svojcev (6) oskrbovala osebe z demenco, ki so bile povsem odvisne od pomoči svojih 
bližnjih, je kar zaskrbljujoče, da so samo tri intervjuvanke koristile eno izmed oblik pomoči - 
v tem primeru pomoč na domu. Slednji podatki kažejo na preobremenjenost družinskih 
oskrbovalcev, kateri so v večji meri izpostavljeni stresu ter različnim psihičnim boleznim, na 
primer depresiji (Alzheimer´s Australia, 2015, str. 9). V raziskavi so vsi svojci izpostavili, da 
so se počutili izčrpane, ob tem, ko so skrbeli za osebo z demenco, nekateri pa so celo resneje 
zboleli. Pri večini intervjuvancev je oskrba osebe z demenco negativno vplivala na njihovo 
kvaliteto življenja. Več intervjuvank je recimo izpostavilo, da že več let niso bile na dopustu, 
na druženju s prijatelji ipd.. Slednje lahko pripelje do socialne izolacije, kar se odraža v tem, 
da se svojci pričnejo zaradi oskrbe odpovedovati družabnemu življenju (hobijem, dopustu 
ipd.) (Alzheimer´s Australia, 2015, str. 11). 
Drugo, najpomembnejše raziskovalno vprašanje se je nanašalo na medsebojne družinske 
odnose med svojci, ki bolj ali manj vključeni v oskrbo osebe z demenco – »Kakšni so 
medsebojni odnosi med svojci pred začetkom bolezni in kako se spreminjajo, če se, med 
različnimi fazami bolezni?« V splošnem lahko ugotovimo, da imajo medsebojni družinski 
odnosi iz preteklosti lahko vpliv na kasnejše sodelovanje različnih družinskih članov pri sami 
oskrbi osebe z demenco, a tega ne moremo trditi zagotovo. V nadaljevanju z dvema 
primeroma ponazarjam svojo ugotovitev. Če pogledamo najprej Verin primer, njena družina 
nikoli ni bila preveč povezana, kar je imelo kasnejši negativen vpliv na sam začetek moževe 
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demence ter prilagajanje na njegovo demenco. Njena družina je namreč pričela sodelovati šele 
v moževi napredovalni demenci. Na drugi strani pa bi izpostavila Mihov primer, ki si z 
bratom nikoli ni bil blizu, a sta ob napredovanju babičine demence stopila skupaj in ji 
pomagala. Že glede na ta dva primera bi težko rekli, ali medsebojni odnosi od prej, vplivajo 
na kasnejše sodelovanje svojcev pri oskrbi. Nadalje sem iz raziskave ugotovila, da je vpliv 
demence na medsebojne družinske odnose zelo različen, saj so se pri določenih intervjuvancih 
medsebojni odnosi izboljšali, pri drugih poslabšali, nekateri so ohranili odnose takšne kot 
pred pojavom demence pri svojcu, v dveh primerih pa so se medsebojni odnosi spreminjali 
tekom napredovanja demence. Miha in Sonja sta opazila, da so bili medsebojni družinski 
odnosi nekoliko slabši po pričetku ter tekom napredovanja demence pri svojcu. Sonja je 
opazila, da je do nestrpnosti me družinskimi člani začelo prihajati zaradi različnega soočenja 
glede očetove demence. Miha je razlog za nastajanje konfliktov videl predvsem v 
preobremenjenosti, saj sta z bratom edina skrbela za babico. Hkrati pa je tudi izpostavil, da je 
njuna komunikacija glede oskrbe potekala brez težav in da je bilo slednje več kot pred 
začetkom babičine demence. Podobno je v svoji raziskavi ugotavljala Harris Braudy (1998, 
str. 347), kjer se je izkazalo, da je skrb za dementne starše brate med seboj povezala, 
predvsem kar se tiče pogostejšega videvanja ter medsebojne komunikacije (telefonskih 
pogovorov).  
Nekateri svojci so opažali izboljšane oziroma bolj poglobljene medsebojne odnose po 
pričetku bolezni in tekom nje. Jože je opazil, da kljub manjši vključenosti sinov v oskrbo 
mame (Jožetove žene), slednje ni imelo negativnega vpliva na njihove odnose - ravno 
nasprotno, opaža namreč majhno izboljšanje v odnosih, saj se sinova počasi pričenjata 
zavedati, da bo kmalu potrebno tudi njuno sodelovanje. Simona pa opaža izboljšanje 
predvsem v odnosu do svojega moža, saj ju je skrb za njeno mamo še tesneje povezala. Pri 
tistih intervjuvankah (4), ki niso opazile sprememb v medsebojnih odnosih po pričetku 
demence pri svojcu, je bilo možno opaziti, da do morebitnih trenj v medsebojnih odnosih ni 
prišlo zaradi večinske odsotnosti svojcev pri oskrbovanju. V oskrbo Julijine mame ter očeta in 
Olginega očeta sta bila tako vključena samo njuna moža, otrok in vnukov pa zaradi preobilice 
dela, nista hoteli vključevati. Podobno je bilo pri Barbari, ki je za svojo mamo skrbela skupaj 
s sestro, otrok pa ni želela obremenjevati. Tanja je v dogovoru z možem večinsko skrb za 
taščo prevzela nase. Z možem sta bila dogovorjena, da on finančno preskrbi družino, medtem 
ko ona skrbi za dom in družino. Glede slednjega Hrženjak (2018, str. 79) ugotavlja, da 
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neformalno skrbstveno delo žensk negativno vpliva na njihovo participacijo na trgu dela ter 
posledično finančno stanje.  
Dve intervjuvanki sta opažali spremenjene medsebojne družinske odnose tekom napredovanja 
demence pri svojcu. Tako pri Daši, kot pri Veri je začetek demence pri svojcu nekoliko 
poslabšal medsebojne družinske odnose predvsem zaradi slabšega prilagajanja in ne 
sprejemanja demence pri svojcu. Družinski člani so se na začetku (z izjemo intervjuvank) bolj 
malo vključevali v samo skrb, ko pa so sami izkusili oskrbovanje osebe z demenco, so se 
pričeli bolj vključevati in odnosi so se posledično izboljšali.  
Če se osredotočim še na zadnje raziskovalno vprašanje, ki se je glasilo: »Kakšen je 
medsebojni odnos med primarnim skrbnikom ali skrbnico in osebo z demenco pred pojavom 
bolezni in med samim potekom?«, lahko ugotovim, so bili intervjuvanci usklajeni in so vsi 
opazili spremenjen medsebojni odnos po pričetku demence. Pri nekaterih intervjuvancihso se 
medsebojni odnosi med njimi ter osebo z demenco spremenili v smislu zamenjanih vlog. 
Tako na primer Miha izpostavlja, da je na babico začel gledati kot na otroka, podobno pa 
spremenjen odnos opisujeta tudi Sonja in Daša. O spremenjenih vlogah govori tudi Gendron 
(2015, str. 50), ki opisuje odnos med hčerko ter dementno mamo, v katerem hčerka prevzame 
skrbstveno vlogo ter hkrati prevzame nasprotno, materinsko vlogo. Julijin ter Olgin odnos do 
očeta se je spreminjal tekom demence. Odraščali sta ob avtoritativnima in strogima očetoma, 
ki sta bilatudi po začetku demence pogostokrat agresivna in je bilo zanju težko skrbeti. Tekom 
demence, ko sta bila vse bolj nebogljena in odvisna od hčerkinih pomoči, se je njun odnos do 
očetov spremenil v pozitivno smer. Barbara in Simona pri svojih materah opažata predvsem 
odtujenost in nezmožnost komuniciranja, kar vpliva na njihov medsebojni odnos, o čemer 
piše tudi Gregorič Kramberger (2007). Ugotavlja namreč, da se svojci težko prilagodijo in 
sprijaznijo s tem, da se oseba z demenco prične spreminjati in ni več takšna kot prej. Verin 
odnos do moža se je tekom napredovanja demence spreminjal in sicer pravi, da v pozitivno 
smer. Kljub težjim trenutkom, se je trudila biti bolj potrpežljiva z možem. O večji strpnosti ter 
razumevanju svojcev do svojih oskrbovancev po pričetku demence, govori tudi Mali (2017, 
str. 1).  
V večji meri so se intervjuvanci izkazali za zelo skrbne in so nase prevzemali (pre)veliko 
breme - predvsem ženske intervjuvanke, kar se je poznalo na njihovem psihičnem ter 
fizičnem počutju. Izmed desetih intervjuvancev jih je kar šest skrbelo oziroma še vedno skrbi 
za svojca, ki potrebuje pomoč tudi pri osnovnih opravilih, kot so umivanje, oblačenje ipd., 
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hkrati pa rabi tudi stalen nadzor. Ob tem je potrebno dodati, da bili kar trije takšni, ki so 
skrbeli za osebo z demenco in bili ob tem redno zaposleni. Za domsko oskrbo se je nekaj let 
po pričetku mamine demence odločila le ena intervjuvanka (Barbara), preostali pa veliko let 
pozneje. Polovica intervjuvancev prav tako kot edino možno rešitev za oskrbovanje svojca 
vidi institucionalno varstvo, kar nekako sovpada z ugotovitvijo Filipovič Hrast in drugi (2014, 
str. 23), ki ugotavljajo, da je med Slovenci domska oskrba prepoznana kot pomembna oblika 
nastanitve za starejše. Svojci oseb z demenco si želijo predvsem bolj individualizirane začetne 
obravnave ter napotkov v zvezi z demenco s strani različnih strokovnih služb. Prav tako 
pogrešajo in si želijo v bodoče več neformalnih srečanj družinskih oskrbovalcev, na katerih bi 
si lahko izmenjavali skrbstvene izkušnje.  
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9 SKLEP 
Oskrbovanje oseb z demenco s strani družinskih oskrbovalcev pomeni veliko preizkušnjo za 
celo družino. Sprva se svojci težko soočijo že s samim dejstvom, da se pri njihovem svojcu 
pričnejo dogajati določene spremembe in da je sčasoma potreben obisk zdravnika ter v 
nadaljevanju specialista. Večina mojih intervjuvancev je bila razočaranih nad začetno 
zdravniško obravnavo, saj niso dobili nobenih praktičnih napotkov glede samega poteka 
demence ipd. Skozi odgovore intervjuvancev je bilo razvidno, da so do informacij o demenci 
in samem poteku prišli le tisti, ki so samoiniciativno iskali informacije. Predvsem je šlo za 
bolj izobražene intervjuvanke, ki so bile tudi računalniško pismene. Drugače je bilo recimo 
pri najstarejši intervjuvanki, ki je zaradi bivanja v odročnejšem kraju in računalniške 
nepismenosti, do informacij prišla le preko občasnih televizijskih oddaj. Pri oskrbovalcih oseb 
z demenco so največkrat v začetku bolezni prisotni občutki nemoči, žalosti, sramu ipd. (Lukič 
Zlobec in drugi, 2017, str. 63). S podobnimi občutki so se soočali tudi moji intervjuvanci in 
sicer večina je izpostavila čustva kot so nemoč, strah in žalost. Kar nekaj intervjuvank je 
izpostavilo, da jih skrbi predvsem, kakšno bo njihovo življenje naprej, ko bo bolezen 
napredovala do te mere, da bo oseba z demenco potrebovala pomoč pri osnovnih opravilih, 
kot so tuširanje, oblačenje ipd. ter nadzor skozi ves dan.  
Velika večina intervjuvancev je pri oskrbi osebe z demenco prejemala pomoč s strani vsaj 
enega družinskega člana ali formalnega oskrbovalca. Oskrbovanje je bilo navkljub temu pri 
večini naporno in je imelo določen vpliv na samo življenje v družini. Predvsem sem se ob tem 
osredotočila na morebiten vpliv demence na medsebojne družinske odnose. Odgovori 
intervjuvancev so bili dokaj neenotni, saj so nekateri poročali o izboljšanju medsebojnih 
odnosov, spet drugi o poslabšanju, nekateri pa sprememb niso opazili. Kljub vsemu je bilo 
moč zaznati skupen vzorec in sicer, da pri tistih intervjuvankah, ki sprememb v odnosih niso 
zaznale, do morebitnih trenj verjetno ni prišlo zaradi večinske odsotnosti svojcev pri 
oskrbovanju. 
Na koncu lahko podam sklepno ugotovitev in sicer glede na to, da je vse več ostarelega 
prebivalstva, ki ima potencialno več možnosti, da zboli za katero od vrst demence, je 
alarmantno, da se področju oskrbe starejših, še posebno oskrbi oseb z demenco, namenja tako 
malo pozornosti. Bolj opazna so le angažiranja s strani raznih društev, prostovoljnih 
organizacij, ki delujejo v smeri večje ozaveščenosti in pomagajo svojcem ter osebam z 
demenco z raznimi informacijami, nasveti. Povsem premalo pozornosti pa temu namenjajo 
pristojni organi. Očiten primer je Zakon o dolgotrajni oskrbi, ki se sprejema že več kot 
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desetletje in tako področje dolgotrajne oskrbe v Sloveniji ostaja neurejeno. Posledično to 
pomeni še nadaljnjo obremenitev družinskih oskrbovalcev - še posebej tistih z nižjimi 
dohodki, ki si težko privoščijo institucionalno varstvo za svojca in so primorani oskrbo v 
celoti prevzeti sami. Ob tem je treba izpostaviti, da s tem, ko govorimo na splošno o oskrbi 
starejših ter tudi oseb z demenco, so v večini primerov družinske oskrbovalke ženske. To je 
zaskrbljujoče glede na dejstvo, da gre predvsem za srednjo generacijo, za katero je v Sloveniji 
značilna visoka stopnja zaposljivosti. Pogostokrat so zaposlene ženske primorane usklajevati 
oskrbo starejših še s skrbjo za lastne otroke ter so tako trojno obremenjene. V prihodnosti bi 
bilo tako potrebno poleg težnje k večji razbremenitvi neformalnih družinskih oskrbovalcev, 
pozornost usmeriti tudi v zmanjševanje neenakosti med spoloma na področju oskrbe starejših.  
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PRILOGE 
Priloga A: Primer vprašalnika 
 
Sociodemografski podatki 
Spol intervjuvanca in osebe z demenco. 
Letnica rojstva intervjuvanca in osebe z demenco. 
Kraj bivanja intervjuvanca. 
Dosežena izobrazba intervjuvanca ter osebe z demenco. 
Zaposlitveni status intervjuvanca (zaposlen, samozaposlen, upokojenec idr.) 
Partnerski status intervjuvanca (samski, poročen, izvenzakonska zveza idr.)  
Sorodstveno razmerje med intervjuvancem in osebo z demenco. 
Koliko družinskih članov šteje vaša družina? 
Kje sedaj biva oseba z demenco (doma, institucionalno varstvo ipd.)? Če je v domačem 
okolju, s kom biva? 
ZAČETEK DEMENCE IN PRVA SOOČENJA Z NJO  
1. Pred koliko leti je vaš svojec zbolel za demenco? Kaj so bili prvi znaki, ki so kazali na 
začetek te bolezni (postopna izguba spomina, težave pri iskanju ustreznih besed, osebnostne 
in vedenjske spremembe, težave pri opravljanju vsakodnevnih aktivnosti ipd.)? 
2. Ste bili vi tisti, ki ste prvi opazili določene spremembe npr. v obnašanju pri svojcu, ali ste 
to začeli opažati skupaj s preostalimi družinskimi člani? 
3. Se morda spomnite kakšnega dogodka, ki je botroval k temu, da ste se zavedali, da vaš 
svojec ni več tak kot prej in da so vidne spremembe? 
4. Ste demenco poznali že od prej (pred pričetkom bolezni pri svojcu) in približno poznali 
prve simptome, ki kažejo na začetek te bolezni? Če ja, kje ste dobili informacije? 
5. Ste se že na samem začetku obrnili po pomoč, nasvet npr. k osebnemu zdravniku, ali ste to 
storili, ko je bolezen napredovala in so bili znaki vse bolj opazni? Kam ste se še obrnili po 
pomoč, če ste se in kako so vam pomagali? 
6. Se je svojec z demenco ob začetku bolezni zavedal, da se pri njem dogajajo spremembe in 
je postal drugačen? Na kakšen način je to izrazil? Če niste opazili tega, da se zaveda, ste se 
morda z njim poskušali o tem pogovoriti? So bili pri tem soudeleženi tudi preostali družinski 
člani? 
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7. Kako hitro ste po nastopu bolezni organizirali in razporedili naloge? Ste bili za to sami, ali 
so vam bili pri tem v pomoč oziroma so bili tudi soudeleženi preostali družinski člani? 
ŽIVLJENJE SVOJCEV Z OSEBO Z DEMENCO 
8. Mi lahko poveste v katerem obdobju demence je trenutno vaš svojec za katerega skrbite? 
(Zgodnje obdobje: bolniki se večinoma zavedajo upada svojih sposobnosti, potrebujejo 
predvsem spodbujanje in vodenje; srednje obdobje: bolniki so vedno bolj odvisni od pomoči 
drugih, začenja se tavanje, beganje in sumičavost, prav tako se bolniki vse manj zavedajo 
svojih intelektualnih in čustvenih sprememb; pozno obdobje: bolniki potrebujejo predvsem 
ustrezno nego in udobje, počasi se pričnejo zapirati v svoj svet.) 
9. Prosim, če mi opišete kako poteka vaš običajni dan in dan svojca z demenco. 
10. Se pri skrbi soočate s kakšnimi težavami, izzivi?  
11. Kdo vse od družinskih članov vam pomaga pri skrbi za svojca z demenco? So vključeni 
morda tudi prijatelji, sosedje ali socialna služba ipd.? 
12. Na kakšne načine se v skrb za svojca z demenco vključujete vi in na kakšne načine so 
vključeni družinski člani, prijatelji, sosedje ipd.? Ste bili za razdelitev nalog, organizacijo 
dneva pobudnik vi, ali je do tega prišlo spontano iz strani vseh družinskih članov, ki sedaj 
pomagajo pri skrbi?  
MEDSEBOJNI ODNOS MED PRIMARNIM SKRBNIKOM IN OSEBO Z DEMENCO 
13. Kako bi opisali svoj odnos s svojcem z demenco pred pričetkom bolezni? 
14. S kakšnimi občutki ste se soočali ob postavitvi diagnoze oz. ob nastopu bolezni? 
(Pogostokrat so prisotni občutki nemoči, strahu, jeze ipd.) 
15. Se vam zdi, da se je vaš odnos s svojcem z demenco spremenil po pričetku bolezni? Če 
da, na kakšen način?  
16. Ste opažali spremenjen odnos tudi potem skozi različne faze oziroma obdobja demence, 
če so že bila? Če da, na kakšen način?  
17. Na kakšne načine opažate, da se je spreminjala vaša komunikacija s svojcem z demenco? 
Ste opazili, da z napredovanjem bolezni postaja vse pomembnejša nebesedna komunikacija? 
DEMENCA IN MEDSEBOJNI DRUŽINSKI ODNOSI 
18. Kako bi opisali vaše medsebojne družinske odnose pred pričetkom bolezni? (Ste bili 
povezana družina, si med seboj nudili čustveno oporo ipd.)  
19. Kako bi opisali vaše medsebojne odnose tekom začetnega, srednjega in poznega obdobja 
bolezni, če je do njih že prišlo? So se odnosi še poglobili, ali je morda prišlo do poslabšanja 
le-teh?  
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Dobra komunikacija med družinskimi člani, ki skrbijo za dementno osebo, je bistvenega 
pomena, saj je zaradi čustvenih, vedenjskih in drugih sprememb, skrb za takšno osebo 
izjemno naporna in zanjo težko skrbi samo en človek.  
20. Zanima me, kako je potekala komunikacija med vami in družinskimi člani glede skrbi za 
svojca z demenco po začetku bolezni in tekom nje (dogovarjanje glede hranjenja, oskrbe z 
zdravili, dnevnimi aktivnostmi, komunikacije z zdravnikom ipd.)?  
NEGATIVNE POSLEDICE OSKRBOVANJA 
21. Se počutite, da ste izgoreli, izčrpani ob tem, ko skrbite za svojca z demenco? 
22. So se pri vas zaradi oskrbovanja svojca z demenco, pojavile morda kakšne zdravstvene 
težave? 
23. Vprašanje za tiste intervjuvance, ki skrbijo za svojca z demenco in imajo svojo družino 
(partnerja, otroke).  Ali imate kakšne težave z usklajevanjem skrbi za svojca z demenco na eni 
strani ter družinskim življenjem na drugi?  
24. Vprašanje za tiste intervjuvance, ki skrbijo za svojca z demenco in so redno zaposleni. Ali 
imate kakšne težave z usklajevanjem skrbi za svojca z demenco in službenimi obveznostmi? 
DEMENCA IN STIGMA  
25. Imate občutek, da ste bili kdaj stigmatizirani zaradi tega, ker skrbite za svojca z demenco? 
Če da, prosim opišite dogodek. 
26. Imate občutek, da je bil vaš svojec z demenco kdaj stigmatiziran zaradi bolezni?  
27. Ste kdaj sami občutili občutke npr. sramu, zadrege, če se je vaš svojec z demenco znašel v 
kakšni nerodni situaciji (v javnosti, pred prijatelji ipd.)? Če je prišlo do česa takšnega, lahko 
prosim to situacijo opišete? Kako ste ob tem reagirali? 
28. Ali svojec z demenco ohranja vsaj nekaj socialnih stikov (se druži s prijatelji) kljub temu, 
da ima demenco? Mu pri tem recimo pomagate in uredite kakšno srečanje ipd.? 
29. Ali menite, da je v zadnjih letih na področju sprejemanja demence s strani okolice prišlo 
do kakšnih izboljšav?  
SPLOŠNE INFORMACIJE O DEMENCI 
30. Menite, da ste od začetka bolezni pa do zdaj, pridobili dovolj informacij o demenci? 
31. Kje ste dobili največ informacij o bolezni? (preko medicinskega osebja, interneta, revij, 
družinskih članov, prijateljev ipd.) 
32. Ste seznanjeni s programi pomoči in dodatki do katerih ste upravičeni kot svojec osebe z 
demenco? (pomoč na domu v okviru socialne službe, patronažne sestre, upravičenost do 
dodatka za pomoč in postrežbo, dnevno varstvo v domovih za ostarele, društvo Spominčica 
ipd.)  
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33. Ali se katere od zgoraj navedenih pomoči tudi poslužujete? Kakšno je vaše mnenje o t.i. 
družabništvu, kjer lahko v okviru društva Spominčice na dom prihaja oseba (družabnik), ki 
nekaj ur koristno preživlja čas z osebo z demenco? 
34. Ste se kdaj udeležili kakšnega predavanja, usposabljanja, obiskali delavnico na temo 
demence?  
35. Menite, da imamo v Sloveniji premalo virov informacij o demenci?  
MOŽNOSTI ZA IZBOLJŠAVE NA PODROČJU DEMENCE 
36. Na katerih področjih v zvezi z demenco vidite priložnosti za izboljšave, spremembe? 
(domača oskrba in pomoč na domu, institucionalna oskrba, oskrba s strani zdravstvenih 
delavcev, splošno informiranje o demenci ipd.) 
37. Kakšno je vaše stališče do tega, da se v zadnjem času vedno bolj teži k temu, da se 
osebam z demenco (ob podpori socialnih služb) omogoči čim daljše bivanje v domačem 
okolju, saj naj bi bilo to najboljše za njih. Vidite tu kakšen problem? 
38. V Sloveniji imajo osebe z demenco možnost bivanja in oskrbe v domačem okolju s strani 
svojcev, socialnih služb itd., lahko bivajo v institucionalnih ustanovah (domovih za starejše), 
na voljo pa so tudi oskrbovana stanovanja, ki pa so po večini predraga in si jih osebe z 
demenco ter svojci le stežka privoščijo. Morda vidite sami še kakšno drugo (morda bolj 
primerno) možnost bivanja in oskrbovanja oseb z demenco oziroma bi si sami morda želeli za 
svojega svojca kakšno drugo obliko bivanja in oskrbovanja? 
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Priloga B: Prepis intervjuja z Vero 
 
1. Pred koliko leti je vaš svojec zbolel za demenco? Kaj so bili prvi znaki, ki so kazali na 
začetek te bolezni (postopna izguba spomina, težave pri iskanju ustreznih besed, osebnostne 
in vedenjske spremembe, težave pri opravljanju vsakodnevnih aktivnosti ipd.)?  
VERA: Osem let, teče že deveto leto. Nagla jeza je bila, potem pozabljivost, nemiren je bil, ni 
imel obstanka, se je premikal, ni ubogal in tako. Tudi težave pri opravljanju vsakodnevnih 
aktivnosti. Ni mogel določenih stvari opravljati in je bil sam nase jezen. Saj sploh od začetka 
vedeli nismo kaj je. 
2. Ste bili vi tisti, ki ste prvi opazili določene spremembe npr. v obnašanju pri svojcu, ali ste 
to začeli opažati skupaj s preostalimi družinskimi člani? 
VERA: Seveda, prva sem bila jaz. Prva sem jaz opazila. 
3. Se morda spomnite kakšnega dogodka, ki je botroval k temu, da ste se zavedali, da vaš 
svojec ni več tak kot prej in da so vidne spremembe? 
VERA: Ja, recimo ni ubogal, postal je agresiven, ni imel obstanka, kar umikal se je, bežal. 
Ponoči se je prebujal, hodil okoli – včasih sem ga mogla tudi zaklenit, ker je postal tudi 
agresiven. Enkrat sem ga prosila, da ne odpira vrat od ograje, ni ubogal, se je poškodoval, 
tako da je moral na urgenco. Takrat sem videla, da nekaj ni v redu. Potem se spomnim, da je 
vžgal avto in zapeljal v garažo, kjer sem imela spravljeno meso in je vozil gor in dol. Kar se je 
dogajalo recimo, da ni vedel – recimo so prišli kanalizacijo sčistiti, greznico in je bil 
agresiven in je metal vse po tleh. Ker jih je hotel tam nekaj komandirati, tako da so videli tudi 
drugi, da nekaj ni v redu. 
4. Ste demenco poznali že od prej (pred pričetkom bolezni pri svojcu) in približno poznali 
prve simptome, ki kažejo na začetek te bolezni? Če ja, kje ste dobili informacije? 
VERA: Ne, nikoli. Samo kar sem slišala po televiziji, samo nisem nikoli vzela, da je tako 
hudo. Sem poznala, ampak nisem vedela, da je tako hudo. Sem videla primere tudi v 
Ljubljani. Videla sem, da so recimo pobegnili od doma, da niso ubogali in so mogli bit skos 
pod nadzorom. Največ informacij sem dobila od vnukinje. Pred nastopom bolezni pa na 
televiziji. Potem sem začela redno spremljati to demenco, ker me je zanimalo, ker se je vse 
ujemalo z njegovim početjem. 
Ste tudi kaj brali o demenci? 
VERA: Tudi brala, spremljala sem potem kar redno. Tudi od Spominčice. 
5. Ste se že na samem začetku obrnili po pomoč, nasvet npr. k osebnemu zdravniku, ali ste to 
storili, ko je bolezen napredovala in so bili znaki vse bolj opazni? Kam ste se še obrnili po 
pomoč, če ste se in kako so vam pomagali? 
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VERA: Jaz osebno, ker tukaj sama živim, nisem, ampak sem sina kontaktirala in je potem on 
začel se s tem ukvarjat in tudi k zdravniku je šel z možem. To ni bilo na začetku. 
Po kolikšnem času pa ste odšli k zdravniku? 
VERA: Kar že po štirih, petih letih, ko je bolezen že kar napredovala. Kadar sva se spravila h 
kakšnemu delu, ni imel obstanka, je postal agresiven, ni več zmogel, ni znal. Ko sem ga jaz 
kaj učila, se ni pustil. Potem sem jaz pritisnila na sina, da je šel do nevropsihiatra in od takrat 
potem zdaj štiri leta pa jemlje zdravila. Ima obliže pa tablete vsak zvečer. Zdaj moramo pa kar 
pazit, ker pozabi – ali dvakrat vzame, ali pa nikoli. 
Se pravi, če vas prav razumem, na začetku se pa niste nikamor obranili po pomoč? 
VERA: Ne, pred od začetka ne. Ne, ker sva živela on v Ljubljani, jaz tukaj in nisem toliko 
sledila. 
6. Se je svojec z demenco ob začetku bolezni zavedal, da se pri njem dogajajo spremembe in 
je postal drugačen? Na kakšen način je to izrazil? Če niste opazili tega, da se zaveda, ste se 
morda z njim poskušali o tem pogovoriti? So bili pri tem soudeleženi tudi preostali družinski 
člani? 
VERA: Občutek… ker je večina bil v Ljubljani sam, si je naredil eno službo pri Mladinski 
knjigi in je nabavljal – recimo si je kupil sto knjig in tam ga je prodajalka izkoriščala, ker je 
videla, da bo uspela. So mu obljubljali, da bo dobil avto, da bo na loteriji zadel in vse in on si 
je nabavil polno knjig, bral pa ne. zdaj pa tako ne bere. 
Se pravi težko bi rekli ali se je zavedal ali ne? O tem se nista pogovarjala? 
VERA: Ne, se nisva pogovarjala. Tudi, ko sem kaj omenila, ni priznal. Z njim sem se 
poskušala pogovarjati kaj je narobe in to je on vse zanikal, da ni.  
So se mogoče tudi drugi družinski člani, ko ste omenili sina, vnukinjo, želeli z njim od 
začetka pogovoriti ali ni bilo tega? 
VERA: Vnukinja posebno se je, sin en čas se je izogibal – starejši sin, ampak potem je pa 
videl, da je resno. Mlajši je pa skos tajil, da ni. No in zdaj je prišlo do zaključka, da je res. 
7. Kako hitro ste po nastopu bolezni organizirali in razporedili naloge? Ste bili za to sami, ali 
so vam bili pri tem v pomoč oziroma so bili tudi soudeleženi preostali družinski člani? 
VERA: Bolj kasneje. Ene tri leta nazaj smo začeli malo razporejati naloge. Prej se je nekako 
kar dalo, zdaj moraš pa kar pazit, da je, da se prav obleče, rad uhaja. je že tudi od tukaj ušel, 
hoče it nekam. Nekaj se mu more dogajati, je nemiren, zelo nemiren je. Posebno je agresiven 
do mene. Se ne pusti, ne dovoli, da bi ga kaj… In potem ga s tem zamotim – ali mu dam 
kakšno delo. Najraje pometa, druge stvari, tiste, ki jih je pa prej znal, pa ne zna. Tako da 
sodelujem z njim in mu jaz to vse pomagam. In tudi kosit, recimo kosilnico sčistit, vse kako 
mora biti pripravljeno – to zdaj jaz vse skrbim. No in zdaj to vidi, da ne more in pusti. 
Kdo pa zdaj recimo razporeja naloge, kako se bo zanj skrbelo? 
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VERA: Za to skrbi sin. Sina smo prosili, ker je v Ljubljani. Ker je že štiri leta prijavljen za v 
dom. Zdaj, ko bo prišlo rešeno, bo verjetno moral it, ker jaz sem tudi stara 84 let in težko 
skrbim sama za njega. 
8. Mi lahko poveste v katerem obdobju demence je trenutno vaš svojec za katerega skrbite?  
VERA: Zadnje tretje obdobje, pa mogoče še malo v srednje. Ni še nepokreten. Jé še sam, 
pripraviti si pa ne zna. Ker recimo si da mleko greti, pozabi. Ponesreči se mu marsikaj. 
9. Prosim, če mi opišete kako poteka vaš običajni dan in dan svojca z demenco. 
VERA: Zjutraj vstane, mu pripravim zajtrk, poje, potem gre malo na obhod s kužkom, ekr 
imamo kužka. Da bi se sam spomnil kakšnega dela, se ne. Če mu rečem kaj – najraje pometa 
in to bo šel, ali pa, če imam jaz kakšno delo, pa da ga vključim kakor, da mi pomaga. To 
uboga, odvisno. So pa dnevi, ko pa ne more nič. Potem imava obvezno ob pol 1h kosilo. 
Včasih gre rad jest, včasih se punta in noče. Agresivnost ne izvajam pri njemu, ga na lep 
način, da gre jest. Potem zvečer, da ima malico, da redno ob 8h zdravila vzame. To morava 
skupaj, da poje tista zdravila. Zdaj, če mu jaz dam, pa da potem zdravila skrijem je v redu, 
drugače pa pozabi, pa si hoče še enkrat in to moram potem zmeraj paziti. Zvečer gre kar ob 
9h, pol 10h spat – odvisno. Ponoči se ene dvakrat zbudi. Ko gre na WC več vode ne potegne, 
moram jaz paziti. Luči absolutno ne ugašuje. Spi celo nič pri luči. Malo lučko mu pustim, 
zaradi tega, da ne bi padel, ostalo pa ugasnem.  
Se tušira in umiva še sam? Kaj pa oblačenje? 
VERA: Tušira se, glavo mu umivam jaz. Za enkrat se tušira sam, samo mu je tudi enkrat 
vnukinja že pomagala. Oblačenje pa kakor se. Se narobe, potem popravljava, če se da. 
10. Se pri skrbi soočate s kakšnimi težavami, izzivi?  
VERA: Če ni agresiven kar gre. Če je pa agresiven, potem je pa malo težje. Začne bentit, 
udariti bi me hotel, neumnosti govori. So dnevi, ko popolnoma nič ne more govoriti. Potem 
jaz ga ne razumem, je hud, je jezen. Pri nerazumevanju so težave. Ni pa zmeraj. Posebno 
kadar je polna luna, takrat ima tiste svoje dneve. Tava recimo, na pol oblečen hoče it v 
Ljubljano in ga moram krotiti. Mi je že tudi ušel.  
11. Kdo vse od družinskih članov vam pomaga pri skrbi za svojca z demenco? So vključeni 
morda tudi prijatelji, sosedje ali socialna služba ipd.? 
VERA: Največ mi nudi vnukinja, starejši sin, od sina partnerka, potem je na vrsti mlajši sin pa 
partnerka njegova. Pa jaz. Sestra njegova je tudi malo vključena, samo bolj kliče, drugače ni 
vključena. On rad pride k njej na obisk, ampak nima ona kakšnih obveznosti z njim. Tukaj na 
vasi so tudi sosedje vključeni. Ga zelo razumejo. Ko pride do njih, pa če bi kaj rad delal, mu 
grejo na roke, ga ubogajo, se lepo z njim pogovarjajo. Tako da ga razumejo.  
12. Na kakšne načine se v skrb za svojca z demenco vključujete vi in na kakšne načine so 
vključeni družinski člani, prijatelji, sosedje ipd.? Ste bili za razdelitev nalog, organizacijo 
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dneva pobudnik/-ca vi, ali je do tega prišlo spontano iz strani vseh družinskih članov, ki sedaj 
pomagajo pri skrbi?  
VERA: Sin skrbi svak večer, da vzame zdravila, ko je v Ljubljani. Vzame ga k sebi v firmo, 
da je večji del dopoldneva pri njemu. Ker v hiši tam kjer imamo stanovanje, se ne druži z 
nobenim in sin skrbi. Redno vsak večer. Če je potreba, da mu potem – ker jaz mu skuham za 
seboj. Saj bi bil lahko skos pri meni, samo noče, tako da ima preskrbljeno hrano. Perem mu 
jaz, skrbim za higieno. Sin ga tudi pelje na kosilo ali pa mu on skuha ob nedeljah. Tako da kar 
skrbijo. Starejši sin ga tudi pelje k zdravniku. Vnukinja zelo skrbi in jo ima on tudi zelo rad, 
jo vse uboga. Mu tudi pospravi stanovanje v Ljubljani, tudi kdaj opere, če je potrebno.  
Ste bili za razdelitev nalog pobudnica vi, ali bolj kakšen drug družinski član? 
VERA: Prva sem bila jaz, potem je bila vnukinja in so se potem drugi strinjali s tem in so vsi 
začeli pomagati. Ni prišlo hkrati od vseh družinskih članov – sinova na začetku nista priznala 
očetove bolezni in je bil kar problem. Starejši se je bolj vključil.. Pa tudi on sam ni priznal, da 
je bolan.  
13. Kako bi opisali svoj odnos s svojcem z demenco pred pričetkom bolezni? 
VERA: Bolj malo sva bila povezana. Imel je tako službo, da je skos potoval. Ga ni bilo skoraj 
nič doma. Ker ga ni bilo, sem se navadila in sem bila kar lahko sama. Potem, ko se je upokojil 
se je zaposlil še nekaj časa pri svojem sinu, malo da je pomagal. Potem je tam nehal, si je 
našel eno drugo službo pri Mladinski knjigi, je nekaj prodajal za kakšne dve leti, potem je pa 
tudi tisto opustil, ker so ga izkoriščali.  
14. S kakšnimi občutki ste se soočali ob postavitvi diagnoze oz. ob nastopu bolezni? 
(Pogostokrat so prisotni občutki nemoči, strahu, jeze ipd.) 
VERA: Ja najbolj strah. Zdaj, ko ga spoznavam vidim, da si ne more pomagati in sem tudi 
bolj popustljiva in mu tudi več pomagam. Zdaj, da bi bilo ne vem kakšne agresivnosti ne. Ko 
začne vidim, da dobi čist drugačne oči, začne izzivati ali pa kaj, takrat ga preusmerim v 
kakšno delo ali ga zamotim in se začnem kaj drugega pogovarjati, tako da pozabi je je potem 
spet en čas v redu. 
Se pravi bolj ta nemoč, strah, tako kot sem naštela, te občutki. Mogoče vas je bilo tudi kaj 
strah, kaj bo v prihodnje? 
VERA: Ja, sigurno. Ker sva le 57 let skupaj, poročena in ti ni vseeno. Tudi potem, če bo 
moral it v dom, bom potem sama. 
15. Se vam zdi, da se je vaš odnos s svojcem z demenco spremenil po pričetku bolezni? Če 
da, na kakšen način?  
VERA: Ja, malo že. Bolj sva se potem povezala. Je šlo v pozitivno, ampak tudi nimam vedno 
živcev, da bi mogla vse prenašat. Nekako je bila pa večja povezanost. 
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16. Ste opažali spremenjen odnos tudi potem skozi različne faze oziroma obdobja demence, 
če so že bila? Če da, na kakšen način?  
VERA: Ja, odnos se je spreminjal. Ker si ni mogel pomagati, sem mu jaz. Recimo, ko ni 
mogel brat, sem mu brala, pa kakšne stvari pripovedovala. Spominja se pa tistih stvari preden 
je zbolel vse, med demenco zdaj kar vse dogaja, pa takoj pozabi. Zdaj preživljava več časa 
skupaj, ker mu je treba pomagati. 
17. Na kakšne načine opažate, da se je spreminjala vaša komunikacija s svojcem z demenco? 
Ste opazili, da z napredovanjem bolezni postaja vse pomembnejša nebesedna komunikacija? 
VERA: Se je ja. Zdaj, recimo rad bi nekaj povedal, pa ne more povedati. Jaz ga tudi vse takoj 
ne morem razumeti in vzroji. Pa pozabi – ne pozna več na uro dobro, ne pozna datumov, to 
absolutno ne. Vidim, da ga opazim, ko bere Delo in ima narobe obrnjeno. Rad bi bral pa ne 
more in čim ga silim, je še slabše. Tako da zdaj je začel kar malo slikice gledati. Jaz mu 
berem, on pa posluša pa zaspi zraven. Pri komunikaciji pa kolikor mu morem, mu pomagam. 
Skrbim, da je čist, da se redno tušira, da je redno. On je jezen, če ga jaz nekaj ne razumem, pa 
bi rad povedal. Potem, ko dobi tiste dneve svoje, vzame mobitel in kliče vse okoli.  
18. Kako bi opisali vaše medsebojne družinske odnose pred pričetkom bolezni? (Ste bili 
povezana družina, si med seboj nudili čustveno oporo ipd.)  
VERA: To ne. S sinovi smo bili skos zelo povezani, mož je bil pa bolj tak, da je rad hodil 
okoli. V glavnem otroke sem spravila gor jaz h kruhu. Mož je veliko potoval, za sinova je bil 
pa zelo dober oče. Sinova mi pomagata oba, če je potrebno. Največ mi vnukinja, ki hodi 
redno k meni. 
19. Kako bi opisali vaše medsebojne odnose tekom začetnega, srednjega in poznega obdobja 
bolezni, če je do njih že prišlo? So se odnosi še poglobili, ali je morda prišlo do poslabšanja 
le-teh?  
VERA: Dostikrat jaz obupam in me vnukinja spravlja na pravo pot. Da ga moram vzeti kot 
takega in ga pomagati. Da je on za mene zdaj otrok in ni več mož. In mu moam tako pomagat, 
če hočem, da je mir. Odnosi so se spremenili, ker imam s starejšim sinom več stikov, precej 
več kot prej. Zdaj me zmeraj uči, da moram biti potrpežljiva, da mu moram dati vse prav, da 
se ne smeva kregati, ker je on zdaj bolnik. Lahko rečem, da so se odnosi na pozitivno 
spremenili – sva s sinom redno na liniji. Prej se v družini nismo toliko pogovarjali o 
problemih in tako, nismo stvari sproti reševali. Zdaj z boleznijo so pa te stvari prišle na plano 
in je bilo od začetka kar težko in so bili slabši odnosi. Sinova nista bila vključena na začetku 
Zdaj je pa že boljše, ko smo vsi sprejeli bolezen in bolj sodelujemo. 
20. Zanima me, kako je potekala komunikacija med vami in družinskimi člani glede skrbi za 
svojca z demenco po začetku bolezni in tekom nje (dogovarjanje glede hranjenja, oskrbe z 
zdravili, dnevnimi aktivnostmi, komunikacije z zdravnikom ipd.)?  
VERA: Zdaj je komunikacija dobra, prej pa malo slabša – sploh na začetku bolezni. Sin skrbi, 
da gre redno k svoji zdravnici, da si nabavi zdravila, da jih imam tudi tukaj za njega zadosti. 
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Mlajši sin je pa malo bolj odsoten kar se tega tiče. Kadar je potrebno, vskoči na pomoč, 
drugače se pa obračam bolj na starejšega sina. Mlajši sin je bolj oddaljen od očeta, ima 
majhnega otroka in nima toliko časa za njega. 
21. Se počutite, da ste izgoreli, izčrpani ob tem, ko skrbite za svojca z demenco? 
VERA: Se počutim. Sem utrujena, brez volje. Če ne bi imela vnukinje, bi že dostikrat 
obupala, ker to je težko. 
22. So se pri vas zaradi oskrbovanja svojca z demenco, pojavile morda kakšne zdravstvene 
težave? 
VERA: So. Tako da sem mogla kar k zdravniku it. Zbolela sem za depresijo, dobila sem 
živčni zlom. Kar brez razloga je kar prišlo. V glavnem živci pa skrbi, ker ne veš, kako bo 
naprej. 
25. Imate občutek, da ste bili kdaj stigmatizirani zaradi tega, ker skrbite za svojca z demenco? 
Če da, prosim opišite dogodek. 
VERA: Ne, to ne. So vsi sočustvovali z mano. 
26. Imate občutek, da je bil vaš svojec z demenco kdaj stigmatiziran zaradi bolezni? 
VERA: Se ne spomnim. 
27. Ste kdaj sami občutili občutke npr. sramu, zadrege, če se je vaš svojec z demenco znašel v 
kakšni nerodni situaciji (v javnosti, pred prijatelji ipd.)? Če je prišlo do česa takšnega, lahko 
prosim to situacijo opišete? Kako ste ob tem reagirali? 
VERA: Vsiljiv je bil, hotel je svoje govoriti. Jaz sem mu hotela včasih pomagati, je postal 
agresiven. Je hotel bit glavni, povedati ni mogel pa nič. In mi je bilo dostikrat res nerodno.  
28. Ali svojec z demenco ohranja vsaj nekaj socialnih stikov (se druži s prijatelji) kljub temu, 
da ima demenco? Mu pri tem recimo pomagate in uredite kakšno srečanje ipd.? 
VERA: Se druži, samo s tem, da ga kar počasi zapuščajo, ker se ne more pogovarjati. Še kdaj 
pridejo… no ja, obiski zelo malo, gre pa še kdaj s prijatelji kam. Če je potrebno, pa če je s 
kom zmenjen, ga peljejo na dogovorjeno lokacijo – samega ne pustimo. Ali ga pelje sin ali 
vnukinja ali pa od vnukinj fant. 
29. Ali menite, da je v zadnjih letih na področju sprejemanja demence s strani okolice prišlo 
do kakšnih izboljšav?  
VERA: Je, zelo. Veliko več se zdaj ukvarjajo s tem in tudi veliko se po televiziji govori o tem 
in tudi berem o tem ogromno. Tega je več kot prej.  
In da tudi ljudje bolj sprejemajo ljudi z demenco? 
VERA: Bolj sprejemajo, ker vejo, da je to zelo težko. Tudi tiste, ki se ukvarjajo s temi, tudi z 
njimi sočustvujejo.  
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30. Menite, da ste od začetka bolezni pa do zdaj, pridobili dovolj informacij o demenci? 
VERA: Kar dovolj, sem.  
31. Kje ste dobili največ informacij o bolezni? (preko medicinskega osebja, interneta, revij, 
družinskih članov, prijateljev ipd.) 
VERA: Največ informacij sem dobila od vnukinje, tudi iz revij, tudi iz televizije. Pa potem 
sem se začela tudi malo bolj zanimati in sem tudi veliko brala o tem in se je vse ujemajo, 
kakor ima moj mož. 
32. Ste seznanjeni s programi pomoči in dodatki do katerih ste upravičeni kot svojec osebe z 
demenco? (pomoč na domu v okviru socialne službe, patronažne sestre, upravičenost do 
dodatka za pomoč in postrežbo, dnevno varstvo v domovih za ostarele, društvo Spominčica 
ipd.)  
VERA: Sama ne vem kaj dosti. Bolj se sin vključuje in morda kaj več pozna. Samo mislim, 
da tudi on ne kaj dosti, saj nič ne koristimo. Prijavljen je mož že štiri leta za v dom, ko bo 
rešeno, bo verjetno šel. 
33. Ali se katere od zgoraj navedenih pomoči tudi poslužujete? Kakšno je vaše mnenje o t.i. 
družabništvu, kjer lahko v okviru društva Spominčice na dom prihaja oseba (družabnik), ki 
nekaj ur koristno preživlja čas z osebo z demenco? 
VERA: Za enkrat še ne, še sami.  
Kakšno je pa na splošno vaše mnenje o družabništvu? 
VERA: Za enkrat nismo nič koristili. Se mi pa zdi, da je to zelo v redu. Moram pa povedati, 
da je sin peljal moža k eni družini na Bizeljsko. Tam se ukvarjajo z njim, skrbijo, da jemlje 
zdravila, se dobro počuti, hodijo na sprehode z njim, tako da je na svoj dom skoraj pozabil. 
Sin je zato tole predlagal, da se jaz malo odpočijem.   
34. Ste se kdaj udeležili kakšnega predavanja, usposabljanja, obiskali delavnico na temo 
demence?  
VERA: Ne, nisem. Tukaj nimam niti možnosti kjer živim, če bi bila pa v Ljubljani, pa 
verjetno bi se. 
35. Menite, da imamo v Sloveniji premalo virov informacij o demenci?  
VERA: Je kar precej. 
36. Na katerih področjih v zvezi z demenco vidite priložnosti za izboljšave, spremembe? 
(domača oskrba in pomoč na domu, institucionalna oskrba, oskrba s strani zdravstvenih 
delavcev, splošno informiranje o demenci ipd.) 
VERA: Se mi zdi, da je kar v redu. Dokler se ga bo lahko samega vzdrževalo, za enkrat ne 
mislimo, da bi kakšno pomoč koristili ali da bi kakšna pomoč prišla na dom, ampak bi ga dala 
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raje v dom. Tam mislim, da je kar dobro poskrbljeno, vsaj kakor slišim. Saj je tudi cena temu 
primerna. Samo s tem se bolj starejši sin ukvarja in jaz ne vem dosti.  
37. Kakšno je vaše stališče do tega, da se v zadnjem času vedno bolj teži k temu, da se 
osebam z demenco (ob podpori socialnih služb) omogoči čim daljše bivanje v domačem 
okolju, saj naj bi bilo to najboljše za njih. Vidite tu kakšen problem? 
VERA: Ja, jaz dokler bi ga imela, da je lahko sam, tudi če ga komplet tuširam pa umivam, 
raje vidim, da je doma. Zdaj glede problemov… Če je tako, da je v redu, da nima tistih 
napadov, ki jih dobi, se ga kar da rihtati. Je pa res, da je kar obremenitev velika za svojca. 
Sploh vidim problem, da ko sva tukaj na vasi, noben od naju ne vozi več avta in je s prevozi 
kar problem, na primer do trgovine, zdravnika, ki je 4 kilometre stran. Tudi mož nima več 
obstanka in skos išče eno družbo. To bi res znal biti problem čez čas, ko bo že bolezen tako 
napredovala. 
38. V Sloveniji imajo osebe z demenco možnost bivanja in oskrbe v domačem okolju s strani 
svojcev, socialnih služb itd., lahko bivajo v institucionalnih ustanovah (domovih za starejše), 
na voljo pa so tudi oskrbovana stanovanja, ki pa so po večini predraga in si jih osebe z 
demenco ter svojci le stežka privoščijo. Morda vidite sami še kakšno drugo (morda bolj 
primerno) možnost bivanja in oskrbovanja oseb z demenco oziroma bi si sami morda želeli za 
svojega svojca kakšno drugo obliko bivanja in oskrbovanja? 
VERA: Želela bi si, da bi bil še eden z mano doma, ampak tega ni možno. Se pravi, da bi dva 
skrbela za njega, tako da bi bila skos v skrbi, da bi bila dva. Recimo jaz ali sin, ampak to ni 
možno. Dokler ga bom lahko sama oskrbovala bom, potem bo pa moral it v dom. 
Ne vidite druge rešitve kot domsko oskrbo? 
VERA: Ne. 
Ampak prej ste pa omenili – se mi je zdelo zelo zanimivo, da je zdaj gospod pri eni družini, ki 
skrbi zanj? 
VERA: Trenutno je ja. Če bi se dalo, bi ga še kdaj dali tja. Se tudi on tam zelo dobro počuti, 
ker je na vasi, zanj pa skrbijo kot v domu. Ima redne obroke, hodijo z njim na sprehode, ga 
zaposlijo z delom, katerega lahko opravlja, se družijo z njim…Je pa to proti plačilu.  
Se pravi to je mogoče ena izmed rešitev za bivanje in skrb za svojca, ki bi bila mogoče boljša 
kot da biva v domu za štirimi stenami in kjer je le možen izhod na vrt ipd.? 
VERA: Seveda bi bilo. To ga je v bistvu k sebi vzela družina, ki živi na vasi in je že skrbela 
za starejšega človeka. Seveda proti plačilu. Skrbijo, da ima reden zajtrk, kosilo, malice, 
večerje, skrbijo, da hodi na sprehode. Veliko se ukvarjajo, imajo čez njegova zdravila. On 
pravi, da se zelo dobro počuti, tako da je na nas kar malo pozabil.  
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Priloga C: Prepis intervjuja s Simono 
 
1. Pred koliko leti je vaš svojec zbolel za demenco? Kaj so bili prvi znaki, ki so kazali na 
začetek te bolezni (postopna izguba spomina, težave pri iskanju ustreznih besed, osebnostne 
in vedenjske spremembe, težave pri opravljanju vsakodnevnih aktivnosti ipd.)?  
SIMONA: Točno vem. Tako kot sem jaz opazila, ker sva midve zelo povezani, pa takoj sem 
videla razliko, je bila stara 86 let. Ona je letnik 23, tako da takrat so bila pozabljanja drugačna 
kot po navadi pa tudi skos se je spreminjala, tako da sem takrat reagirala takoj, pa še sama je 
stanovala. Sva šli na pregled in je bila tudi ona za to, da gre na pregled v Polje. Takrat je bil 
tisti zdravnik, ki se je pol ponesrečil, se ne spomnim kako se je pisal. In takrat je zdravnik 
naredil takoj test, se pravi pri njenih 86 letih. Test je pokazal že, da so pomanjkljivosti in jo je 
poslal na odvzem krvi, na slikanje možganov. Tako da takrat je bila postavlja tudi diagnoza, 
da ima že demenco in takoj je dobila tudi zdravilo. Po tem zdravilu – ker v bistvu drugi še 
niso opazili, njeni bratje sploh in tudi drugi ne, ampak s tem zdravilom je ona potem lahko še 
doma bila z mojo pomočjo pa z drugimi pomočmi še štiri leta do leta 90. starosti. Potem se je 
pa začelo tudi tisto pozabljanje, da kuha, pa to, kar je bilo pa nevarno in smo morali reagirati. 
In takrat je šla potem prvič v dom, ker ni hotla it k meni takrat. To sem povezala tudi s temi 
depresijami pa s slabo voljo, nismo jo mogli prepričat. Potem je šla probat v dom, ampak je 
bila potem tako zelo nesrečna tam, da sva jo po enem letu z možem vzela ven in je pri nama 
potem živela dve leti. Nama je bilo grozno, sva imela slabo vest in vsa jo imela pri sebi. V 
tem času je seveda to napredovalo, tako da je potem postala nepokretna. Zelo smo si pomagali 
s pomočjo na domu, res so bili zelo, zelo v redu. Brez njih en bi mogla. Jaz nisem mogla niti 
od doma, vsak posebej je hodil v trgovino. To je bilo res naporno obdobje. Ampak potem, ko 
ji je šlo zdravje navzdol, smo jo ponovno dali v dom. Zdaj smo brez slabe vesti, ker so tam res 
v redu. Tam so res v redu – so opazili, da je imela začetek pljučnice, kar midva ne bi. Mislim, 
da takrat moraš bit pod nadzorom zdravnika. 
Kaj so bili pa tisti prvi znaki, ki so kazali na začetek demence? 
SIMONA:  Zdaj, če za nazaj pomislim, takrat nisi takrat zelo pozoren, ker tega ne pričakuješ. 
Tista zadnja leta se mi je zdelo, da je bila zelo depresivna. Jaz sem bila po službi k njej, je 
jokala – to kar ni bila njena navada, ta depresija. Pa seveda pozabljanja. Cel dogodek je 
pozabila, se kar ni spomnila. Sem videla, da nekaj ni v redu. Drugače se je znala lepo 
obnašati. Kdor je toliko ne pozna kot sem jo jez, ne bi opazil takrat še. Tudi to, da bi šla ona 
na pregled, če ne bi bilo nič narobe z njo, je ne bi prepričala.  
2. Ste bili vi tisti, ki ste prvi opazili določene spremembe npr. v obnašanju pri svojcu, ali ste 
to začeli opažati skupaj s preostalimi družinskimi člani? 
SIMONA: Jaz sem naprej opazila in se tudi hotla takoj reagirat, ker sem prebrala in se mi je 
zdelo, da je to to in je pisal, da je zelo pomembno, da takoj reagiraš. Zdaj ima že deset let 
demenco in tista zdravila so kar pomagala. Sem opazila, da je imela kar naprej isto obleko. 
Potem mi je rekla tudi kolegica, da jo je videla v trgovini, da je bila zmedena in da ni našla 
izhoda. Samo to je bilo že kasneje. Na začetku to, da ni več ista in da je pozabljala. 
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3. Se morda spomnite kakšnega dogodka, ki je botroval k temu, da ste se zavedali, da vaš 
svojec ni več tak kot prej in da so vidne spremembe? 
SIMONA: Da bi bil en dogodek ne, ker midve sva se vsak dan videvale. Jaz res mislim, da 
kdor ni skos skupaj s svojim, da najbrž ne opazi tako hitro in je kakšen dogodek potreben. Jaz 
sem pa to opazila tako, kot sem videla na splošno obnašanje. Ko se pogovarjaš, pa ti ena in 
isto začne malo ponavljati. Pa vpraša kaj je jedla in se ne spomni, saj potem postaneš pozoren. 
4. Ste demenco poznali že od prej (pred pričetkom bolezni pri svojcu) in približno poznali 
prve simptome, ki kažejo na začetek te bolezni? Če ja, kje ste dobili informacije? 
SIMONA: Ne, nisem. Sam sem po tem zelo veliko prebala o tem. Pred tem pa ne, ker v 
družini nismo imeli nobenega, da bi s tem imel težave. Drugače pa kolikor veš tako na 
splošno, ampak potem začneš bolj brat.  
5. Ste se že na samem začetku obrnili po pomoč, nasvet npr. k osebnemu zdravniku, ali ste to 
storili, ko je bolezen napredovala in so bili znaki vse bolj opazni? Kam ste se še obrnili po 
pomoč, če ste se in kako so vam pomagali? 
SIMONA: Že na začetku.Če je ona stara 86 let, se pravi kakšno leto.To je bilo poleti. Sva šli 
k… takrat je vodil v Polju za pomoč dementnim, pa se je potem ponesrečil. 
Ste se še kam obrnili po pomoč? 
SIMONA:  Najprej sem šla k zdravniku, povedala kakšno je stanje in ga prosila za napotnico. 
Njo sem vprašala, če bi šla na pregled, pa je rekla, da ja. Sem ji razložila, da bo dobila 
zdravila, ki ji bodo pomagala in sva se zmenili in je šla. In potem je prišel tisti test, ko je 
imela uro in je pokazalo, da je nekaj narobe.  
6. Se je svojec z demenco ob začetku bolezni zavedal, da se pri njem dogajajo spremembe in 
je postal drugačen? Na kakšen način je to izrazil? Če niste opazili tega, da se zaveda, ste se 
morda z njim poskušali o tem pogovoriti? So bili pri tem soudeleženi tudi preostali družinski 
člani? 
SIMONA: Ne, se mi je zdelo tako kot da zelo odklanja to misel na to. Ona se je tako borila s 
tem, da bi probala biti čim bolj, tako da se ne bi nič videlo.  
Ste se mogoče skušali z njo pogovoriti vseeno? 
SIMONA: Ja, saj sem se pogovorila. Tudi sem ji povedala, da ima to diagnozo, pa sem rekla: 
»glej mami, to ni taka bolezen, da bi kdo umrl.« Sem jo pomirila in ji rekla, da bo zdravila 
jemala in da bo boljše. Saj tista zdravila so dosti agresivna in ji je bilo tri mesece kar slabo in 
ne bi jemala in tako. Midve sva imeli tak sistem, da sem jo ob 10h zvečer, ko je jemala, 
poklicala in ji rekla: »zdaj pa odloži slušalko, ker so bile še tiste slušalke takrat, pa pojdi po 
zdravilo pa ga vzemi in mi pridi povedat, da si vzela.« Tako sva tista leta tako delali. 
So bili pri pogovoru z mamo soudeleženi tudi preostali družinski člani? 
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SIMONA:  V bistvu takole, moji hčerki sta bili velikokrat tudi zraven, pa pomagali. Potem je 
pa mož zelo, zelo sodeloval, tako da sva pa morala biti ekipa, da je bilo lažje. Moraš imeti 
podporo doma za te stvari, sigurno. Ampak pri nas ni bil to problem. 
7. Kako hitro ste po nastopu bolezni organizirali in razporedili naloge? Ste bili za to sami, ali 
so vam bili pri tem v pomoč oziroma so bili tudi soudeleženi preostali družinski člani? 
SIMONA: Na začetku še ni potrebovala pomoči, potem sva pa z možem prevzela oba enako. 
Midva sva bila bolj kot ne sama za to, drugi niso bili toliko vključeni.  
8. Mi lahko poveste v katerem obdobju demence je trenutno vaš svojec za katerega skrbite?  
SIMONA: Pozno obdobje. Zdaj se je pa začelo dogajati to, do zdaj me je spoznala, zdaj me pa 
dvakrat, ko sem bila ni spoznala. Bolj pozno obdobje.  
Se pravi, tik preden je šla v dom, ko ste zadnjo skrbeli, je bila pa verjetno bolj v tem srednjem 
obdobju? 
SIMONA: Srednje, ja. A veste, tak občutek imam, da od teh zdravil, da se res tako upočasni, 
da gre njej res zelo, zelo počasi. Tudi takrat v domu, ko so imeli tiste miselne igre, je bila ona 
kar med dobrimi. Je kar ohranila in ni bilo tistega hitrega padca navzdol. Odvisno je tudi od 
dneva zdaj, ko prideš na obisk. 
9. Prosim, če mi opišete kako poteka vaš običajni dan in dan svojca z demenco. 
SIMONA: Takrat je bilo tako, da je ona je dolgo spala vedno. Vsak drug dan smo imeli 
pomoč na domu, tako da so jo umili in vse te zadeve. Drugače pa zjutraj sem bila čim bolj 
dobro z njo, pa dokler je hodila je bilo super, je šla na zajtrk, v sobo. Prilagodiš tiste 
pogovore, nekaj novega vsak dan izve ona. Malo sem probala na hec tudi kdaj obrniti. Malo 
smo se pogovarjali, malo smo tukaj televizijo prižgali. Dokler je bila čisto na začetku, sva šli 
še malo na sprehod po naselju, potem kmal že ni več mogla hodit. drugače pa pogovori, če je 
kdo prišel na obisk, pa potem je šla spat dost zgodaj že. Spala je pa zelo dolgo in se zbudila 
šele med 10 in 11. uro.  
Potem vi ste verjetno skrbeli za njena zdravila? 
SIMONA: Za zdravila, pa saj pravim – pomoč na domu je bila super, ker so tudi oni sproti 
opazili, če je bilo kaj tazga, da so me opozorili. Takrat so mi tudi pomagali, zato da smo se 
pogovarjali o tem, ker smo imeli veliko dementnih. Ko je opravila nego, sva se velikokrat 
usedle, pa sva se pogovorile, če sem imela kakšna vprašanja, tako da imam res samo pohvalo. 
Ne vem, ali sem imela srečo, ampak vedno je bilo tako v redu. Vsaka, ki je prišla je bila v 
redu, niti ene ni bilo slabe. Saj pravim, brez njih ne bi šlo. Še celo takrat, ko je odhajala, nama 
je pomagala jo v avto spraviti in vse skupaj.  
10. Se pri skrbi soočate s kakšnimi težavami, izzivi?  
SIMONA: Če ni bi pomoči imela, bi bilo najbrž težko, tako pa je nek šlo. Nekako te je malo 
strah, ker le nisi zdravnik in ne veš teh znakov, če kaj zboli ali karkoli, ker se mi zdi, da ko so 
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v taki fazi, da rabijo zdravniško kontrolo, kot jo imajo tam v domu. V tem domu smo tudi zelo 
zadovoljni.  
Prej ste omenili tudi malo, da je imela mama depresijo. To je bila tudi verjetno nekakšna 
težava? 
SIMONA: Ja, seveda. Pri teh je tako. Nekaj časa so dobre volje, potem postanejo zelo slabe 
volje. Mož jo je probal na hec obrniti, ker meni jo je bilo hudo gledati v tem stanju, malo težje 
mi je bilo. On pa je znal to tako, da se je spet smejala. Res je bilo naporno, ampak to sva se 
prej zmenila, da bova to naredila, glede na to, da ona res celo življenje skrbela za nas in vse 
skupaj, pa mama je, pa najine otroke in sva rekla, da sva ji dolžna. Saj ne moreš drugače.  
11. Kdo vse od družinskih članov vam pomaga pri skrbi za svojca z demenco? So vključeni 
morda tudi prijatelji, sosedje ali socialna služba ipd.? 
SIMONA: Hčerke sta bile že toliko stare, da mlajša hčerka je imela glih dojenčka, starejša je 
tudi končevala fakulteto, tako da sva bila več ali manj sama. Moj brat je prišel vsake toliko 
časa na obisk, pa tudi njen brat. Samo moj brat je tudi bolan, tako da ga nismo, pa tudi nista 
bila nikol tako, da bi on znal za njo skrbeti. Tako da itak… V glavnem sva bila midva, ampak 
mislim, da če sta dva, pa pomoč na domu je kar šlo.  
12. Na kakšne načine se v skrb za svojca z demenco vključujete vi in na kakšne načine so 
vključeni družinski člani, prijatelji, sosedje ipd.? Ste bili za razdelitev nalog, organizacijo 
dneva pobudnik/-ca vi, ali je do tega prišlo spontano iz strani vseh družinskih članov, ki sedaj 
pomagajo pri skrbi?  
SIMONA: Skrbela sem za hrano, za jemanje zdravil, za sprehode. Nič kaj takega drugega ni 
bilo. Kar je zmogla, smo ji prilagodil. Kmalu že ni mogla kaj dosti hodit, tako da to se je 
počas začelo, tisto, kar se je potem končalo z nepokretnostjo. Imela je velike težave s hojo, 
tako da me je skrbelo, da bo kaj padla.  
Na kakšne načine se je pa vaš mož recimo vključevali? 
SIMONA: Isto. Midva sva bila enako. Če jaz nisem, je on vskočil in sva bila kar na istem. 
Kaj pa hčeri recimo, če sta prišli? 
SIMONA: Punci sta pomagali kolikor sta mogli. So bili dosti povezani. Ampak to je tako, 
midva sva bila, pa pomoč na domu sva imela. Drugih bolj ni bilo. Moram reči, da v bistvu sva 
bila midva. Sva zdržala tiste dve leti, sej ne vem koliko let bi še zdržala, ampak dve zelo 
naporni leti sta bili to. 
13. Kako bi opisali svoj odnos s svojcem z demenco pred pričetkom bolezni? 
SIMONA: Najbrž sem imela podobne odnose kot drugje. Kdaj nisva bili na isti valovni 
družini, to pač pride. Drugače je bilo v redu. Tako je bilo tudi, ko je bila demenca. Ko je 
začela mi tako, pa sem jaz včasih rekla, da ni bilo čisto tako. Težko se je zadržati, čeprav veš, 
da ne smeš. Bili sva povezani in zato sem tudi tako hitro opazila demenco.  
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14. S kakšnimi občutki ste se soočali ob postavitvi diagnoze oz. ob nastopu bolezni? 
(Pogostokrat so prisotni občutki nemoči, strahu, jeze ipd.) 
SIMONA: Ma nič, jaz sem šla takoj to brat kaj to je. In potem mislim, da skozi to ven pač 
razumeš zakaj gre. Smo rekli, da se bomo borili kolikor časa bo šlo. Nimaš kaj. Ker moja 
mami je bila le tok stara že takrat. Takrat je bila 86 in potem je šla proti 90 in zdaj bo 96 
septembra, tako da tudi veš koliko je starost zraven. Bolj mi je tako, zdaj bi rada vidla, da bi 
se za kakšno uro povrnila, pa da ji malo povem za kaj gre, da ima pravnuke in tako. Ker to ji 
ne morem, to mi zdaj manka. Odhaja od tebe počas in ona ni več to kar je bila. 
15. Se vam zdi, da se je vaš odnos s svojcem z demenco spremenil po pričetku bolezni? Če 
da, na kakšen način?  
SIMONA: Seveda se je. Nimaš več tistega odnosa, da se lahko z njo kaj pogovarjaš, ni več 
tega. To je fizična prisotnost, psihična pa ni in to imaš seveda eno fazo, da moraš čez to it 
počasi. Pa ti je hudo pa vse, samo potem to počasi sprejmeš. To je ene vrste, kot da počasi 
umira, tako jaz gledam na to.  
16. Ste opažali spremenjen odnos tudi potem skozi različne faze oziroma obdobja demence, 
če so že bila? Če da, na kakšen način?  
SIMONA: Ja, seveda. Ker manjka tisto, da si lahko nekaj zaupaš in potem ni več odnosa.  
17. Na kakšne načine opažate, da se je spreminjala vaša komunikacija s svojcem z demenco? 
Ste opazili, da z napredovanjem bolezni postaja vse pomembnejša nebesedna komunikacija? 
SIMONA: Ja, to je tako potekalo, da je ona kaj vprašala, jaz sem pa odgovorila. Dejansko ni 
več zaupanja, ni več tistega, da se jaz lahko mirno pa sproščeno z njo pogovarjam. To je šlo. 
Kdaj točno se je to zgodilo, ne vem, ampak počasi je to odhajal in v bistvu dost hitro to zgine. 
In potem jo probam jemati kot bolnika in to kot je in malo se moraš tudi utrditi. Glede 
nebesedne komunikacije je pa tako, da mislim, da je pomembna, ker imajo oni zelo radi to 
objemanje, dotike. Tudi mama ima zdaj to rada. Zdaj nazadnje, ko sva bila tam, je bilo dost 
hudo… je tudi obema je šlo na jok, v bistvu mož je tudi jokal za mizo. Naju ni spoznala, pa je 
tudi stavke težko delala. Saj to sva se nekako navadila, da je bila kakor je bila, pa smo šli 
vseeno v eno gostilno zraven, pa šli na kosilo, pa malo smo se pogovarjali o vremenu pa vse 
tako. Zdaj pa niti tega ne moremo več. Ne gre več. Zdaj nama je spet hudo it tja, ker se zmeraj 
bojiva kaj bo in kako bo. 
18. Kako bi opisali vaše medsebojne družinske odnose pred pričetkom bolezni? (Ste bili 
povezana družina, si med seboj nudili čustveno oporo ipd.)  
SIMONA: Ja, seveda povezani smo bili. Ona je zgodaj postala vdova in se potem se je dost 
ukvarjala z mojima dvema hčerkama. Sta bila pri njej po šoli, sta prišli na kosilo. Pa tudi 
vsako nedeljo je k nam prišla na kosilo, pa tako take stvari. Bili smo zelo povezani. 
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19. Kako bi opisali vaše medsebojne odnose tekom začetnega, srednjega in poznega obdobja 
bolezni, če je do njih že prišlo? So se odnosi še poglobili, ali je morda prišlo do poslabšanja 
le-teh?  
SIMONA: Midva sva še bolj povezala in za naju je bilo to v redu, ni bilo problemov. Več sva 
se pogovarjala. V tistem obdobju sem še vnukinjo pazila in mamo. Dopoldne je mož celo 
varstvo prevzel, tako da kapo mu dol. Je zelo skrben in problemov nismo imeli na srečo.  
20. Zanima me, kako je potekala komunikacija med vami in družinskimi člani glede skrbi za 
svojca z demenco po začetku bolezni in tekom nje (dogovarjanje glede hranjenja, oskrbe z 
zdravili, dnevnimi aktivnostmi, komunikacije z zdravnikom ipd.)?  
SIMONA: Če sta me hčerki vprašali, če sta bili zaskrbljeni, sem se z njima sproti pogovarjala. 
Hudo jima je bilo in sta pomagali kar sta lahko. Ni bilo teh problemov. Smo se dogovarjali 
kot družina. 
21. Se počutite, da ste izgoreli, izčrpani ob tem, ko skrbite za svojca z demenco? 
SIMONA: Ja, to seveda sem se. To si kar predstavljajte, ko imaš enega takega doma, ne 
moreš nikamor, niti na počitnice. Midva dve leti nisva šla nikamor. Še v trgovino sva si šla, da 
je šel en posebej in drugi. In to sigurno te utruja in ti malo že kar veselje do življenja začne 
umirati v taki situaciji. Res nisva imela nobenega, da bi vskočil, razen hčerk. Zato je nama tok 
pomenila tista pomoč na domu, ker je nisem mogla pustiti samo nič. Ne vem, koliko časa bi to 
zdržala, ampak potem je šlo itak navzdol, tako da smo že s tega razloga odločili, da jo damo v 
dom.  
22. So se pri vas zaradi oskrbovanja svojca z demenco, pojavile morda kakšne zdravstvene 
težave? 
SIMONA: Ne, na srečo ne. 
23. Vprašanje za tiste intervjuvance, ki skrbijo za svojca z demenco in imajo svojo družino 
(partnerja, otroke).  Ali imate kakšne težave z usklajevanjem skrbi za svojca z demenco na eni 
strani ter družinskim življenjem na drugi?  
SIMONA: Ja, to na splošno, ko sem rekla, da se ti spremeni življenje 100 %. Ker se vrti vse 
samo okoli te skrbi in ne moreš nikamor it – niti v kino, niti v gledališče, niti s prijatelji ven. 
Tisti dve leti smo bili samo mi trije. 
25. Imate občutek, da ste bili kdaj stigmatizirani zaradi tega, ker skrbite za svojca z demenco? 
Če da, prosim opišite dogodek. 
SIMONA: Ne, ker tudi jaz mislim, da je bolezen, bolezen in ne more biti bolezen stigma.  
26. Imate občutek, da je bil vaš svojec z demenco kdaj stigmatiziran zaradi bolezni? 
SIMONA: Ne, nisem imela. Mislim, da je že toliko zdaj o demenci znano, da ni več tega 
problema. Vsaj jaz nisem nikoli čutila. 
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27. Ste kdaj sami občutili občutke npr. sramu, zadrege, če se je vaš svojec z demenco znašel v 
kakšni nerodni situaciji (v javnosti, pred prijatelji ipd.)? Če je prišlo do česa takšnega, lahko 
prosim to situacijo opišete? Kako ste ob tem reagirali? 
SIMONA: Ne. Nikoli. Mislim, da so res ljudje že tok osveščeni in vejo, da se to dogaja, ker je 
velik demence, ker je tok starejših. Niti se spomnim se, da bi kdaj prišlo do tega. 
28. Ali svojec z demenco ohranja vsaj nekaj socialnih stikov (se druži s prijatelji) kljub temu, 
da ima demenco? Mu pri tem recimo pomagate in uredite kakšno srečanje ipd.? 
SIMONA: Ja, je imela. Tudi to prijateljico, ki je bila v domu potem tudi – obe sta bili, pa eno 
sosedo tista štiri leta, ko je bila še doma. Sta se videvali z eno sosedo. Samo to je tako, da to 
so bili tako stari ljudje, te njene prijateljice, prijatelji so umrli. Ni jih bilo več veliko. Ena 
gospa, pa še tista je imela sladkorno, pa je bila potem na vozičku. 
29. Ali menite, da je v zadnjih letih na področju sprejemanja demence s strani okolice prišlo 
do kakšnih izboljšav?  
SIMONA: Jaz mislim, da je. Jaz nisem opazila, da bi kdo kaj tako reagiral. Se mi zdi tako res, 
da se to pogosto dogajajo te demence, da vsak ve, da se njemu tudi lahko. To je pač bolezen 
in je treba sprejeti. Zakaj če biti stigmatiziran zaradi tega. Mislim, da se to bolj na vaseh 
dogaja, v mestu tega ne opazim. Mogoče se ljudje tudi bojijo, da je ene vrste strah zraven, da 
je nekaj drugače. Tukaj v mestu pa res nisem imela niti ene slabe izkušnje.  
30. Menite, da ste od začetka bolezni pa do zdaj, pridobili dovolj informacij o demenci? 
SIMONA: Ja. Jaz sem iskala na internetu, proučila sem mnenja, forume in vse, tako da 
mislim, da dosti. Edino, kar me je zdaj strah, je tiste čist zadnje faze, če bo toliko dolg živela. 
Tega me je strah.  
31. Kje ste dobili največ informacij o bolezni? (preko medicinskega osebja, interneta, revij, 
družinskih članov, prijateljev ipd.) 
SIMONA: Največ preko interneta. 
Kaj pa od osebnega zdravnika? 
SIMONA: Splošni zdravnik se niti ni kaj dosti s tem ukvarjal, res ne. Tisti, ki je njej ugotovil 
demenco, s tistim nismo imeli kaj dosti kontaktov potem, ker tudi ni imela več pregledov pri 
njemu. V bistvu sem samo hodila po tablete k zdravniku splošnemu. Z zdravniške strani ne. 
Zdaj v domu je pa drugače. So pa predavanja o demenci zelo pogosta s strani strokovnjakov, 
tako da tudi še tam. 
32. Ste seznanjeni s programi pomoči in dodatki do katerih ste upravičeni kot svojec osebe z 
demenco? (pomoč na domu v okviru socialne službe, patronažne sestre, upravičenost do 
dodatka za pomoč in postrežbo, dnevno varstvo v domovih za ostarele, društvo Spominčica 
ipd.)  
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SIMONA: To vse poznam. Od Spominčice sem kar nekaj brala. Samo potem jaz nisem prišla, 
da bi kaj potrebovala. Se mi zdi bolj tako skor, da tisti, ki imajo s partnerji te težave. Ker le 
moja mami je bila že toliko starejša, pa nekako stvari potem lažje sprejmeš. 
33. Ali se katere od zgoraj navedenih pomoči tudi poslužujete? Kakšno je vaše mnenje o t.i. 
družabništvu, kjer lahko v okviru društva Spominčice na dom prihaja oseba (družabnik), ki 
nekaj ur koristno preživlja čas z osebo z demenco? 
SIMONA: Pomoč na domu, prejema tudi ta dodatek. Smo ga dali takat, ko je bila prvič v 
domu, tako da zdaj prejema. 
Kakšno je pa na splošno vaše mnenje o družabništvu? 
SIMONA: Tega pa nisem vedla. Takrat tega ni bilo. Zato, ko takrat, ko sva bila tako sama v 
tem, v bistvu bi vse prišlo prav. Da ti malo spremeni ta dan, rutino. Tako kot so se one od 
pomoči na domu usedle, pa smo se pogovarjali, tako da mogoče bi bilo tudi to v redu. To je v 
redu, sigurno. Vsaka pomoč je dobrodošla. 
34. Ste se kdaj udeležili kakšnega predavanja, usposabljanja, obiskali delavnico na temo 
demence?  
SIMONA: V domu. Drugje pa ne, ker tisto, kar sem sproti, sem si res dosti pomagala z 
internetom, ker je res veliko podatkov gor. 
35. Menite, da imamo v Sloveniji premalo virov informacij o demenci?  
SIMONA: Jaz nisem imela tega občutka. Če greš na internet res veliko zveš. Mogoče je slabo 
to pri zdravnikih, ki bi lahko malo bolj, sploh na začetku sodelovali.  
36. Na katerih področjih v zvezi z demenco vidite priložnosti za izboljšave, spremembe? 
(domača oskrba in pomoč na domu, institucionalna oskrba, oskrba s strani zdravstvenih 
delavcev, splošno informiranje o demenci ipd.) 
SIMONA: Manjkalo je mogoče to – to je pa res, če bi rabila, da bi nekdo kakšen dan prevzel 
skrb, pa da imaš ti tiste opravke, da jih lahko opraviš brez skrbi. Ne da sva si morala z možem 
deliti, da je enkrat en skočil ven, pa drugič drug. Da bi imel kakšno tako možnost, tudi za 
kakšen teden bi takrat šla nekam. Pa to kar sem omenila, malo več informacij od osebnega 
zdravnika. Pa da bi bila razbremenitev za svojce, ki skrbijo za kakšen teden, da se malo iz 
tega ven spravijo, ker zna biti kar hudo 
37. Kakšno je vaše stališče do tega, da se v zadnjem času vedno bolj teži k temu, da se 
osebam z demenco (ob podpori socialnih služb) omogoči čim daljše bivanje v domačem 
okolju, saj naj bi bilo to najboljše za njih. Vidite tu kakšen problem? 
SIMONA: Jaz se to strijam, samo s primerno pomočjo. Zdaj, da so razbremenjeni svojci ali pa 
če je več svojcev, ker midva sva tudi vztrajala dokler se je dalo, dokler res ni rabila potem že 
tiste zdravniške nege. Odvisno je tudi kakšne razmere so med družinskimi člani. Mislim pa, 
93 
 
da je zunanja pomoč zelo pomembna. Res rabiš, da prideš malo ven iz tega okolja, pa da si 
malo napolniš baterije. 
38. V Sloveniji imajo osebe z demenco možnost bivanja in oskrbe v domačem okolju s strani 
svojcev, socialnih služb itd., lahko bivajo v institucionalnih ustanovah (domovih za starejše), 
na voljo pa so tudi oskrbovana stanovanja, ki pa so po večini predraga in si jih osebe z 
demenco ter svojci le stežka privoščijo. Morda vidite sami še kakšno drugo (morda bolj 
primerno) možnost bivanja in oskrbovanja oseb z demenco oziroma bi si sami morda želeli za 
svojega svojca kakšno drugo obliko bivanja in oskrbovanja? 
SIMONA: Zdaj je spet odvisno… jaz tako mislim, da tisto prvo pa drugo fazo je čisto v redu, 
če so doma. Mislim pa, da potem v poznejših fazah pa res rabijo zdravniško kontrolo in da 
bilo čim več dobrih domov. Jaz imam s tem našim domom dobre izkušnje, ker imajo res 
dobro organizirano za dementne. So v pritličju in imajo tako veliko stanovanje s tisto veliko 
dnevno sobo in kuhinjo, če želijo kaj pripraviti, skuhati. So tako kot ena družina in izredno 
prijazno oskrbovalno osebje, tako da se lahko na njih zanesem. To se mi zdi tudi pomembno. 
Pravim, da čim dlje doma, pa da si razporedijo člani družinski, da si malo delijo – to bi bilo 
idealno.  
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Priloga Č: Prepis intervjuja z Olgo 
 
1. Pred koliko leti je vaš svojec zbolel za demenco? Kaj so bili prvi znaki, ki so kazali na 
začetek te bolezni (postopna izguba spomina, težave pri iskanju ustreznih besed, osebnostne 
in vedenjske spremembe, težave pri opravljanju vsakodnevnih aktivnosti ipd.)? 
OLGA: Tam nekje 14 let nazaj, ampak mi nismo vedeli, da je demenca. Ene tok nazaj je on 
postal strašno ljubosumen na mamo, mama ga je zastrupljala, mama mu je kradla, mama je 
imela ljubimca. Mislim, s takimi je začel in je tut nasilen – ne da bi jo udaril, ampak grozil, 
agresiven. Nam je bilo to neki novga in en dan je prišel domov in mislim, da ga je mamo spil 
in je bil tak, da jaz nisem mogla… in sem popokala mami in jo k sestri peljala. Potem je pa 
mama še domov prišla, pa sta se pogovorila, potem je pa spet. Mama je tam ostala, samo 
srečevala sta se in se še zdaj vidita in govorita. On je potem hotel bit samostojen, ni hotel k 
zdravniku. Potem sva pa midve s sestro šle takrat k njegovi zdravnici in je rekla, da je še oče 
čisto v redu, nič. Potem je tako naprej trajalo do pred pet let, ko je začel, da mu mi krademo, 
da mu mi skrivamo. Je imela kar taka obdobja, da nas je nekaj obtoževal. On je sladkorni 
bolnik in so mu palec odrezali in padel je in je bil velik v bolnici. In sem skrbela zanj, ker je 
bil čist nepokreten, nepriseben, ker na njega so zdravila že takrat slabo vplivala. Ampak to še 
vedno nismo govoril o demenci. Bil je zmeden, ni nas poznal. Znaki so bili ljubosumje, 
zastrupljanje in te stvari. To je meni rekel potem psihiater potem, ko smo ga tja poslali 
(zdravnik je dal napotnico) in tam so mu teste naredil. Tiste osnovne teste in je rekel psihiater, 
da to je pa stara stvar, da ni začetek. Je rekel, da je to deset let. In me je vprašal, kaj smo 
ukrepali in sem mu rekla, da sem takrat šla k zdravnici in je rekel, da so to najbolj tipični 
znaki za demenco, da se s tem vse začne. Mi nismo vedeli. Takrat pred 15 leti še ni toliko 
pozabljal. Samo nismo vedeli. Je rekel psihiater, da to bi mogel vsak zdravnik vedeti. Potem 
je dobil zdravila, mogoče pred enimi štirimi, tremi leti šele. In se mu je malo izboljšalo. 
Lansko leto mu pa ta zdravila niso več pomagala. Potem je začel skrivati stvari – ta zadnja 
leta. Zadnje leto pa pol je skos pakiral, merkala sva ga vse noči, varuško sem za njega mela, 
tableta že kar nekaj časa ni sam jemal – to sva vse z možem, ki mi je pomagal.  
2. Ste bili vi tisti, ki ste prvi opazili določene spremembe npr. v obnašanju pri svojcu, ali ste 
to začeli opažati skupaj s preostalimi družinskimi člani? 
OLGA: Ja, vsi smo videli. Družinsko. Saj zato sva midve s sestro skupaj šli k zdravnici, 
ampak on je bil zanjo v redu. On je še danes, če nekdo ne ve zakaj se gre, je lahko pol ure z 
njem, pa ne bo vedel, da je kaj narobe z njim. Odgovarja samo z nekimi frazami pa vprašanji 
in tako in ne prepoznaš kar tako. On je res znal to prikrit. Potem so tudi v Polju rekli, da je to 
stara demenca, da ni zdaj od dveh let nazaj. 
3. Se morda spomnite kakšnega dogodka, ki je botroval k temu, da ste se zavedali, da vaš 
svojec ni več tak kot prej in da so vidne spremembe? 
OLGA: Ja, tisti dogodek za njegov rojstni dan, ko so ga prijatelji čakali, ga ni bilo domov. 
Potem je zvečer prišel in začel nort. Mislim, kaj je to ne vem, ampak tisti dan se mu je 
sprožilo. Prej je že kazal te znake, je že bilo, da je mamo skos neki obtoževal, ampak takrat je 
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bilo pa konc. Potem je pa prišel trenutek, ko se ji je on opravičil, pa da saj nima ona drugega – 
kar nekaj. Pa je ona nazaj prišla, potem je pa spet.  
4. Ste demenco poznali že od prej (pred pričetkom bolezni pri svojcu) in približno poznali 
prve simptome, ki kažejo na začetek te bolezni? Če ja, kje ste dobili informacije? 
OLGA: Sem poznala.. Ja, njegovi dve sestri sta dementni, ampak takrat pred toliko leti ni bilo 
še… pri starejši sestri se je že začenjalo, ampak nismo vedeli, pri mlajši – je pa že pokojna že, 
je bila pa tudi zadnjih deset let. Tako da so trije v družini.  
5. Ste se že na samem začetku obrnili po pomoč, nasvet npr. k osebnemu zdravniku, ali ste to 
storili, ko je bolezen napredovala in so bili znaki vse bolj opazni? Kam ste se še obrnili po 
pomoč, če ste se in kako so vam pomagali? 
OLGA: Ja, saj to sem povedala. Takrat smo se ja k njegovi zdravnici, ampak mi nismo vedeli, 
da je to demenca. Če bi vedeli, da je, bi na njega drugače gledali. Bi mama drugače gledala in 
odreagirala na zadevo, ko se ji je zgodila velika krivica in ona ni prebolela toliko let. Šele, ko 
smo se mi, ko smo enkrat prišli do tega, da je to demenca, ko smo videli pri teti, ko se je pri 
njej stopnjevalo in se je potem pri očetu isto.  
6. Se je svojec z demenco ob začetku bolezni zavedal, da se pri njem dogajajo spremembe in 
je postal drugačen? Na kakšen način je to izrazil? Če niste opazili tega, da se zaveda, ste se 
morda z njim poskušali o tem pogovoriti? So bili pri tem soudeleženi tudi preostali družinski 
člani? 
OLGA: Ni se in še zdaj ne ve. Pogovorit sem se skušala, ampak je odgovoril, da ga hočem v 
Polje spravit. Ni priznaval. On tudi zdaj v bistvu ne ve. Jaz sem ga pod pretvezo, sem v bistvu 
tako naredila, da greva k zdravniku zaradi spomina in mu nisem povedala, da greva v Polje. 
Tablete je lepo sprejel – no, saj smo mu jih mi dajali. On tudi danes ne ve. On je zgovoren, 
ampak ne ve za včeraj, ali je bil kdo pri njemu. Sprašuje za soseda, ki je 20 let mrtev.  
7. Kako hitro ste po nastopu bolezni organizirali in razporedili naloge? Ste bili za to sami, ali 
so vam bili pri tem v pomoč oziroma so bili tudi soudeleženi preostali družinski člani? 
OLGA: Deset let je trajalo, ko je on živel sam, hotel bit samostojen. Na začetku mi je celo 
zaklepal, dokler nisem enkrat ostro nastopila, da jaz moram prat, pa pospravljat takrat, ko 
imam jaz čas, ne takrat, ko mi bo on dovolil, da grem v njegov stanovanje. Potem, ko je bil 
bolan in je bil čist fuč po operaciji in je dobil pomirjevalo in se mu je odpeljalo. Že takrat sem 
imela tisto mnenje, da ni za doma in je za v dom. Sem jaz podpisala, da ga bom na svoje vzela 
domov in smo ga spravili iz pojstle, da je še avto vozil.  
Ste potem razporedili naloge, organizirali skrb za očeta? 
OLGA: Samo, če naju ni bilo doma, je potem kdo vskočil. Drugače je bilo vse na meni in 
možu. Hči je tako zelo za take stvari in ni bil nikol problem. Tako da, če sva midva kam šla, 
ga je ona rihtala. Saj sva lahko… mislim važno je bilo, da mu je zjutraj nekdo dal ob 7h, pa 
zvečer ob 7h zdravila. Potem za jest, da smo skrbeli – saj kakšne stvari si jih je še sam naredil, 
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sicer zažgal. Moja mama ni mogla. Prva leta tudi psihično ni zmogla. Odnos med njima je bil 
skrhan.     
8. Mi lahko poveste v katerem obdobju demence je trenutno vaš svojec za katerega skrbite?  
OLGA: Ja, v tretjem obdobju. 
9. Prosim, če mi opišete kako poteka vaš običajni dan in dan svojca z demenco. 
OLGA: Bom povedala kako je bilo preden je šel v dom. Zjutraj sem vstala, šla v službo, mož 
je ob 7h očeta zrihtal, mu dal za jest, tablete, injekcijo. Potem je šel pa v delavnico, ker doma 
dela. Potem je prišel dopoldne gor malo do njega. Potem sem jaz prišla iz službe tolkkmal, da 
sem kosilo naredila, da je jedel, da je spet tablete vzel. Pomivala sem mu, prala in tako. 
Zvečer mu je bilo spet treba inzulin dat in potem spat. Potem, ko so se začele plenice, to je bil 
velik problem. Vsako noč sem imela mokro posteljo in to je pomenilo, da včasih sem že 
ponoči vstala, ko sem slišala, da hodi, da sem jo preoblekla. Tudi, če je imel plenice, ni bilo 
plenic, ki bi mu držale. To ej bila ena taka zoprna zadeva. Lansko leto je bilo pa že tako, da 
sem bila zjutraj doma nekaj časa, da sem ga zrihtala pa vse tisto. Ponoči tudi en ni spal. Potem 
sem jaz letela v službo za kakšno uro, da sem vsaj najnujnejše podelala, pa je mož dežural in 
tako. Tako sva se v glavnem izmenjavala.  
10. Se pri skrbi soočate s kakšnimi težavami, izzivi?  
OLGA: Veste kaj, saj to so vse težave in izzivi. To je vse. Ne vem kaj bi to rekla. Čeprav mi 
ni bilo težko. Jaz še danes… in jaz nisem vedla do konca januarja, da sem jaz tok zmatrana, 
da dva mesca nisem delala druzga kot spala. Res nisem vedla. Ponoči je enkrat okna snemal, 
enkrat je bil na sredi dvorišča, potem smo ga zaklenili, potem so ga ugrabili – taki strahovi in 
te zadeve.  
11. Kdo vse od družinskih članov vam pomaga pri skrbi za svojca z demenco? So vključeni 
morda tudi prijatelji, sosedje ali socialna služba ipd.? 
OLGA: Midva z možem, hči, moja sestra, pa njen mož, pa njeni otroci kadar je bilo treba, 
kdorkoli, tudi svak. Midva sva sama, če sva lahko. Ko sva pa kam šla, kakšen dopust in tako, 
so bili pa oni. Je bilo pa tako, da je bil on na naju navajen in kakor smo pete odnesli, je bilo že 
neki narobe. Ni hotel plenice imet, ni pustil to pa tisto. Mogoče mu je bilo nerodno pred 
drugimi, ne vem.  
So vključeni mogoče sosedje, prijatelji, socialna služba? 
OLGA: Imeli smo negovalko v tistem obdobju, ko je bil operiran in je bil v bistvu nepokreten 
in je prišla dvakrat na teden, da ga je umila in tako. Midva sva ga tudi tuširala. Pa hrano so mu 
tudi nekaj časa nazaj nosili, samo je potem kar sam odjavil.   
12. Na kakšne načine se v skrb za svojca z demenco vključujete vi in na kakšne načine so 
vključeni družinski člani, prijatelji, sosedje ipd.? Ste bili za razdelitev nalog, organizacijo 
dneva pobudnik/-ca vi, ali je do tega prišlo spontano iz strani vseh družinskih članov, ki sedaj 
pomagajo pri skrbi? 
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OLGA: Nega, gospodinjska opravila, tableti in to kar sem že prej povedala. Ostali so pa 
enako delali kot jaz in mož, če me ni bilo.  
Ste bili vi pobudnica za razdelitev, organizacijo nalog? 
OLGA: So skos spraševali in se ponudili, samo jaz sem kar sem lahko, sem sama postorila. 
So bili ves čas zraven in ni bilo nikoli nobenega problema.  
13. Kako bi opisali svoj odnos s svojcem z demenco pred pričetkom bolezni? 
OLGA: Ata je imel dosti avtoritete, je bil avtoritativen in jaz… saj to mi je mož včasih rekel, 
da še zmeraj trznem, ko on kaj reče. Pa ne, da bi bilo kakšno nasilje, ampak čisto tisto, da tako 
je moglo bit, kot je ata rekel. Ja, pogovarjali smo se. Kot družina smo dost povezani in imamo 
velik kosil še zdaj, pa tudi vsa ta leta, ko je bila mami pri sestri – sta recimo ata in mama k 
nam prišla.   
14. S kakšnimi občutki ste se soočali ob postavitvi diagnoze oz. ob nastopu bolezni? 
(Pogostokrat so prisotni občutki nemoči, strahu, jeze ipd.) 
OLGA: Ma, jaz ne bom rekla, da žalost – dobro, jasno si žalosten, si ne predstavljaš. Meni je 
tako hudo, ko se človek tok razčloveči. En dec tam rata otrok. Je mož rekel, da dajmo sliko v 
domu dol sneti, ker ata piškote dela v domu. Ata tega v življenju ni delal, niti kuhal. On je 
delal, zidal – vse ostalo. Ni pa tak in ko ga tam gledaš, je hudo. Gotov je to šok, ko začneš za 
očeta skrbeti tudi za nego, ko ga je treba slečt, umit, ampak nisem, da bi rekla, da sem ne vem 
kaj komplicirala. Nisem se sama sebi smilila, ker moram to delat. Meni se je on smilil, ker ni 
mogel. Ene parkrat sem se mu postavila po robu, ko je postal agresiven za brezzvezno stvar. 
In sem mu rekla, da mi ne bo tega govoril. Včasih je res težko – pa sem vse vedla, pa sem bila 
na Spominčici bila, pa sem dr. Pirtovška poslušala večkrat, pa brala. ampak kdaj ti pa prekipi. 
Življenje je bilo pa več kot pet let podrejeno atu.   
15. Se vam zdi, da se je vaš odnos s svojcem z demenco spremenil po pričetku bolezni? Če 
da, na kakšen način? 
OLGA: Ja, saj to, ko sem rekla, ko se mi je začel smilit, ko je tako razčlovečen, ampak je pa 
tako – toliko, ko se zdaj pogovarjava, se nisva nikoli, ker ni bilo nikol tok časa. Zdaj grem pa 
v dom ali pa sestra. Je tudi nekaj pozitivnega. Greva na klopco, na sprehod, greva na en deci, 
greva na kavo. Iz službe grem direktno malo do njega, doma pa nimam več nekih obveznosti.   
16. Ste opažali spremenjen odnos tudi potem skozi različne faze oziroma obdobja demence, 
če so že bila? Če da, na kakšen način?  
OLGA: Ja potem, ko je vedno bolj napredovala demenca, je bil on vedno bolj bogi in se mi je 
smilil. Res je postal odvisen od nas vedno bolj. Ta razčlovečenost najbolj bi rekla. In to kar 
sem prej rekla, nekako skrbiš zanj kot za otroka.  
17. Na kakšne načine opažate, da se je spreminjala vaša komunikacija s svojcem z demenco? 
Ste opazili, da z napredovanjem bolezni postaja vse pomembnejša nebesedna komunikacija? 
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OLGA: Ja, neverbalna komunikacija je bila vse bolj pomembna, ker je imel strašne probleme 
z govorom in mogoče je za spoznanje – ne vem, če je kaj boljše, lih ene tako je. On začne 
nekaj pripovedovat, bi rad povedal, pa ne more, ni besed. Zdaj, če mu polagaš besede v usta, 
potem ponovi, če ve za kaj se gre, drugače pa reče, da ne ve, da se ne more spomnit. Ampak 
včasih se potem čez pol ure, ko hodiva spomni kakšno besedo, pa pove kaj je mislil. Težko se 
je pogovarjal. Je pa res, da človek, ki ga ne pozna ne ve. So govorili: »saj Ciril je pa čist v 
redu«. Ja v redu, ampak, ko je pa un šel, je pa oče vprašal, kdo je pa to. Mene zdaj še več ali 
manj pozna, ampak mojo sestro pa dostikrat ne pozna in jo zamenja z mojo hčerjo.  
18. Kako bi opisali vaše medsebojne družinske odnose pred pričetkom bolezni? (Ste bili 
povezana družina, si med seboj nudili čustveno oporo ipd.) 
OLGA: Pred boleznijo smo bili ena taka povprečna družina. Mama je kuhala, ata je druge 
stvari delal, bolj tehnične. Veliko smo bili skupaj, se družili. Tudi vnuke sva čuvala in tudi 
zdaj pravnuke. Skos je bilo veliko ljudi in  nista bila nikoli sama.  
19. Kako bi opisali vaše medsebojne odnose tekom začetnega, srednjega in poznega obdobja 
bolezni, če je do njih že prišlo? So se odnosi še poglobili, ali je morda prišlo do poslabšanja 
le-teh? 
OLGA: Pri nas se je vse spremenilo, ko se je njun odnos spremenil, ko je mami šla. To je bilo 
grozno. Tudi okolje, ampak smo nekako se znali o tem pogovarjati. Ker to, da pri 72-ih letih 
greš narazen, je malo čudno. Na vasi je to še mogoče bolj čudno. In ker je mama v isti vasi, se 
midve s sestro nisva dale in sva rekli, da bomo še naprej probali funkcionirat tako, kot smo 
prej. Mama je nasankala, samo bi verjetno mami tudi drugač gledala na to, če bi mi vedeli 
takrat, da je to demenca. Zato jaz pravim, da moramo govoriti o demenci tudi znotraj družine. 
Ker, če bi takrat ata dobil neke tablete, ker že čez deset let, ko jih je dobil, mu je majčken 
nucalo. Bi sigurno lahko bilo tudi kej drugač. Predvsem to, da veš, da to ne dela iz žlehtnobe, 
ker to je čista žlehtnoba. Včasih so take ljudi zaprli v kakšno sobo in so bili kot nori. Ko smo 
pa to nekako zvedl, so bili pa čist vsi pripravljeni kaj naredit, na razpolago so bili. Naši odnosi 
se v bistvu niso spremenili, tako med mano in možem in sestro, mama je pa pokasirala svoje. 
Njej se je zgodila krivica in ona je mogla od doma. Nisem mogla pustit mamo pri njemu, zato 
ker ne vem, kaj bi on v tistem efektu lahko naredil. Je pa tako, obe s sestro sva potem zbolele 
za rakom. Najprej jaz, potem pa še ona. Mi smo to gledali takrat kot neko ločitev, saj nista 
ločena, ampak živita narazen, ampak otroci trpijo. Saj ne vem, če ima kakršnokoli zvezo s 
tem, samo smo bili živčni zaradi tega. Je bila pa to vse posledica atove demence. Mi smo se 
potem bolj sekirali zaradi mami.  
Niste imeli pa nikoli problemov z dogovarjanjem glede skrbi za očeta? Če prav razumem, ste 
se ne glede na vse povezali kot družina in dobro sodelovali? 
OLGA: Ne, tega pri nas ni bilo. Mi smo stopili skupaj in dobro sodelovali. Moj svak in moja 
sestra sta rekla, da, če ne bi onadva kdaj mogla skrbet za njega dan in noč, ko sta tukaj spala, 
ker sva midva šla od doma in če ne bi tega sama na svoji koži doživela, da tudi onadva ne bi 
verjela, da je kaj narobe z njim, zato, ker tiste pol ure, ko sta bila sem recimo, je bilo vse 
super. Res je pomembno, da vsi vidijo, kako je z osebo z demenco. Pri nas so bili vsi super, ni 
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bilo nobenih problemov. Samo to je bil problem, ker tok let nismo vedeli, da to ni demenca, 
pa ne po lastni krivdi.  
20. Zanima me, kako je potekala komunikacija med vami in družinskimi člani glede skrbi za 
svojca z demenco po začetku bolezni in tekom nje (dogovarjanje glede hranjenja, oskrbe z 
zdravili, dnevnimi aktivnostmi, komunikacije z zdravnikom ipd.)?  
OLGA: Vse je bilo normalno. Saj pravim, da ni bilo problema nikoli. Tudi za kakšne prevoze 
kam – mož ga je ogromno vozil, tudi sestra in tako.  
21. Se počutite, da ste izgoreli, izčrpani ob tem, ko skrbite za svojca z demenco? 
OLGA: Jaz sem to vedela šele potem, ko je prišlo za mano in sem zdajle komaj malo k sebi 
prišla.  
22. So se pri vas zaradi oskrbovanja svojca z demenco, pojavile morda kakšne zdravstvene 
težave? 
OLGA: Dobro, rak je ena stvar. Naslednji dan, ko je oče šel v dom, sem imela zdravniški 
pregled in so mi cuker našli. In potem sem poslušala dr. Pirtovška, ki je rekel: »tisti, ki skrbijo 
za svojce z demenco zbolijo za sladkorno boleznijo ne vem v kakšnem procentu, živijo ne 
vem kok manj časa«. Ne vem, meni je padlo zdaj že po parih mesecih. Dobro, zboleli sva obe 
s sestro, a je to s stresom povezano, ali ni, jaz ne vem, ampak pravim bolj za to, da ko sta se 
oče in mama razšla zaradi očetovega drugačnega obnašanja, da se je to začel dogajat.   
23. Vprašanje za tiste intervjuvance, ki skrbijo za svojca z demenco in imajo svojo družino 
(partnerja, otroke).  Ali imate kakšne težave z usklajevanjem skrbi za svojca z demenco na eni 
strani ter družinskim življenjem na drugi?  
OLGA: Vse je bilo podrejeno atu. Nisva mogla rečt, da greva nekam – je bilo treba vse 
zorganizirat.  
24. Vprašanje za tiste intervjuvance, ki skrbijo za svojca z demenco in so redno zaposleni. Ali 
imate kakšne težave z usklajevanjem skrbi za svojca z demenco in službenimi obveznostmi?  
OLGA: Ne, ker sva oba z možem privatnika. Je bilo težko, ampak meni je vseeno, jaz lahko 
zdajle naredim še kaj, tako da smo se usklajevali. Si pa ne predstavljam, da bi šlo tako naprej. 
Kakršen je bil oče na koncu, ker mi je že mož rekel, da ali v službo neham hodit, ker ni šlo 
več. Komaj sem opravljala najnujnejše. Sta otroka pomagala v službi, jaz pa od doma 
komandirala. Pa ni bilo možno več normalno. Da hodiš nekam fizično v službo, je to 
nemogoče in ga že zdavnaj ne bi mogla. 
25. Imate občutek, da ste bili kdaj stigmatizirani zaradi tega, ker skrbite za svojca z demenco? 
Če da, prosim opišite dogodek. 
OLGA: Ne, nikoli.  
26. Imate občutek, da je bil vaš svojec z demenco kdaj stigmatiziran zaradi bolezni? 
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OLGA: Jaz mislim, da ne. Že tako ni vedel kaj se dogaja. Nismo mu vbijali v glavo, da ima 
demenco, da je pozabljiv in tako.  
27. Ste kdaj sami občutili občutke npr. sramu, zadrege, če se je vaš svojec z demenco znašel v 
kakšni nerodni situaciji (v javnosti, pred prijatelji ipd.)? Če je prišlo do česa takšnega, lahko 
prosim to situacijo opišete? Kako ste ob tem reagirali? 
OLGA: Ja, takrat, ko je bil tist dogodek pred prijatelji, je bilo neprijetno. Da bi me bilo glih 
sram, mislim, da me ni blo. Vsi smo rekli, da je ata bolan, da je nekaj z njem narobe. Čeprav 
večina ga je imela za v redu, tudi žlahta njegova in so se tako nekako na njegovo stran 
postavili. Samo, ker takrat nismo vedli glih za kaj gre.  
28. Ali svojec z demenco ohranja vsaj nekaj socialnih stikov (se druži s prijatelji) kljub temu, 
da ima demenco? Mu pri tem recimo pomagate in uredite kakšno srečanje ipd.? 
OLGA: Prej je bolj, ko je bil še doma. On je bil tak priljubljen med vaščani in sorodniki. Zdaj 
v domu ga pa obiskujemo vsak dan eden. 
29. Ali menite, da je v zadnjih letih na področju sprejemanja demence s strani okolice prišlo 
do kakšnih izboljšav?  
OLGA: Ja, malo je že. Zato, ker zdaj velik ljudi že ve za to besedo. Ker malo nazaj, nobeden 
ni nič vedel. Zdaj je, ampak še vedno premal. Meni se zdi, da največ velja, ko se s kom 
pogovarjaš in take izkustvene zadeve pripoveduješ in izmenjuješ in ravno moja svakinja, ki je 
patronažna je rekla, da koliko starejših ljudi se zdaj loči. Takih 70 +. Tudi zadnjič sem 
statistiko poslušala, koliko je bilo v prejšnjem letu ločenih ljudi, ki bili poročeni 45 let. Jaz 
mislim, da je marsikje vzrok demenca.  
30. Menite, da ste od začetka bolezni pa do zdaj, pridobili dovolj informacij o demenci? 
OLGA: Ja, tok kolikor sem se sama angažirala. Samoiniciativa najbolj, ampak jaz sem šla pol 
na Rdeči križ, ker je bilo za te prostovoljce ta tečaj pa take stvari, pa dr. Pirtovšek. Saj se 
govori velik, ampak niso pa vsa predavanja prav čist ta prava. Sem bila tudi na teh, ki jih 
imajo prostovoljci, je velik tega. Hvala bogu, da se sploh s tem hoče kdo ukvarjat, vendar 
glede na to, da sem bila zadnjič na enem, kjer so bili  tudi taki, ki niso še nikoli nič slišali. 
Ampak ni osnove. Vsi ne znajo pravilno pristopit k tem predavanjem, tako da tega bi moglo 
bit več. Samo zdaj, kje dobit tok ljudi, da bi to delali. To pogrešam, da bi bilo bolj po domače 
predstavljeno. Je bila tudi mama z mano in sestra in mami ni bilo čist jasno vse. Meni je bilo, 
ker sem bila že večkrat, ampak ni bilo čisto pravo predavanje. Ali zelo strokovno ali pa kar 
nekaj. Ampak glejte, to so prostovoljci, hvala bogu, da so.   
31. Kje ste dobili največ informacij o bolezni? (preko medicinskega osebja, interneta, revij, 
družinskih članov, prijateljev ipd.) 
OLGA: Največ na tem tečaju na Rdečem križu. Potem smo imeli mi v naši občini 
organizirano eno delavnico. Od prve zdravnice nič informacij, od psihiatra na kliniki kar 
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dosti, je lepo razložil. Z njegovim osebnim zdravnikom sva se tudi več pogovarjala. Smo pa 
imeli ta prvi stik, začetni stik z zdravnico slab.  
32. Ste seznanjeni s programi pomoči in dodatki do katerih ste upravičeni kot svojec osebe z 
demenco? (pomoč na domu v okviru socialne službe, patronažne sestre, upravičenost do 
dodatka za pomoč in postrežbo, dnevno varstvo v domovih za ostarele, društvo Spominčica 
ipd.)  
OLGA: Za dodatek za pomoč in postrežbo sem prejšnji teden določbo dobila – sem vložila 
šele potem, ko je šel v dom. Prej nisem, ker nisem iskala, noben ni rekel, da bi lahko – to bi 
mogoče lahko tudi njegova zdravnica rekla, da lahko vložimo. Pripada mu 150 evrov na 
mesec, ker je pokreten. Poznam tudi dnevno varstvo v domovih za ostarele, samo nismo, ker 
smo še kar nekako vozil. 
33. Ali se katere od zgoraj navedenih pomoči tudi poslužujete? Kakšno je vaše mnenje o t.i. 
družabništvu, kjer lahko v okviru društva Spominčice na dom prihaja oseba (družabnik), ki 
nekaj ur koristno preživlja čas z osebo z demenco? 
OLGA: Dodatek za pomoč in postrežbo, društvo Spominčica. Meni se družabništvo zdi v 
redu, ker tudi mislim, da hodijo tudi v dom – zdaj ne vem, ali od Spominčice ali so kakšni 
drugi prostovoljci. Meni se zdi to fino in se mi zdi, da bi to tudi jaz počela, če bi imela čas, 
samo ga nimam zdaj. Za oba in za dementnega in za svojca. Težko ga res samega pustiš, ker 
naredi kakšno kozlarijo. 
34. Ste se kdaj udeležili kakšnega predavanja, usposabljanja, obiskali delavnico na temo 
demence?  
OLGA: Dve delavnici, predavanja dr. Pirtovška. 
35. Menite, da imamo v Sloveniji premalo virov informacij o demenci?  
OLGA: Ma ne vem, zadnje čase se kar govori o tem – ko so te demenci prijazne točke, pa to 
in se mi zdi, da je fino. Čeprav dosti pa itak, ker je tok stvari. Na začetku bi bilo lahko več 
informacij s strani zdravstvenih delavcev. Menda, da tudi veliko zdravstvenih delavcev ne 
pozna tega. Potem, kakor sem jaz tamle na Spominčici slišala se tudi pogovarjajo, da bi 
izobraževali bančne, poštne uslužbence, pa za trgovke, zato, ker taki ljudje pridejo, ki ne 
znajo z denarjem delat ne nič.  
36. Na katerih področjih v zvezi z demenco vidite priložnosti za izboljšave, spremembe? 
(domača oskrba in pomoč na domu, institucionalna oskrba, oskrba s strani zdravstvenih 
delavcev, splošno informiranje o demenci ipd.) 
OLGA: Zelo dobrodošla bi bila pomoč na domu, gotovo. Zato, ker jaz sem si lahko privoščila, 
da sem bila več doma, ampak marsikdo si ne more in če bi imel koga – sva takrat s sestro tudi 
že razmišljale v tej smeri, ampak veste kako je to. Ta pomoč na domu ni veliko, ko nekdo 
pride za eno uro – to je premalo. To je za svojce draga zadeva. Prvič je dom najdražji – 1.200 
in nekaj plačamo za očeta. To, da si doma nekoga omisliš, pa to plačuješ. 150 ti da država 
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pomoči in to ni dosti. Potem domska oskrba. Tukaj niti ne vidim toliko slabosti, sem si 
predstavljala, da bo slabše. Zdaj, sicer niso vsi tok dobre volje kakor naš ata, so tudi neki mrki 
pa taki, ampak jaz ne opažam… Lahko bi bilo malo boljše, lahko bi mal bolj skrbeli, ker ima 
eno rano, ker je sladkorni bolnik in ni lih fino, ampak ni pa spet slabo. Delajo z njimi, imajo 
telovadbo, pa rišejo, pa piškote pečejo. Jih malo zaposlijo z zlaganjem brisačk in tako. Tudi 
sestre so take, da se nasmejejo. Vidim tudi, da je oče zadovoljen. Tudi za nego kar skrbijo – je 
obrit dvakrat na teden, pedikuro mu delajo, s tem, da so jo zdaj zaračunali.  
37. Kakšno je vaše stališče do tega, da se v zadnjem času vedno bolj teži k temu, da se 
osebam z demenco (ob podpori socialnih služb) omogoči čim daljše bivanje v domačem 
okolju, saj naj bi bilo to najboljše za njih. Vidite tu kakšen problem? 
OLGA: Problem je to, da človek izgori. Saj naš ata je dolg bival doma, so mi že parkrat rekli, 
da takole ne bom mogla. Ampak vseeno, gotovo je to najboljše, ker vsaka sprememba njega 
vrže s tira. To sem že prej opažala. Če je tista rutina zjutraj in potem čez dan, je vse v redu. To 
bi bilo zanj najboljše, samo to je nemogoče. To bi mogla bit dva zaposlena, ko bi bil eden po 
dnevi, en pa ponoč dežuren in bi se izmenjavala in ne drugega dela imela. Recimo, da bi 
pustil službo in ostal doma in imaš to za službo, samo še to ne moreš sam, tudi to ne moreš. 
Pregoriš. Je pa gotovo to plus, da so doma čim dlje.  
38. V Sloveniji imajo osebe z demenco možnost bivanja in oskrbe v domačem okolju s strani 
svojcev, socialnih služb itd., lahko bivajo v institucionalnih ustanovah (domovih za starejše), 
na voljo pa so tudi oskrbovana stanovanja, ki pa so po večini predraga in si jih osebe z 
demenco ter svojci le stežka privoščijo. Morda vidite sami še kakšno drugo (morda bolj 
primerno) možnost bivanja in oskrbovanja oseb z demenco oziroma bi si sami morda želeli za 
svojega svojca kakšno drugo obliko bivanja in oskrbovanja? 
OLGA: Ja, to so zdaj tele stvari, recimo dom na kmetiji, tele skupnosti. Idealno bi bilo, če bi 
imeli kaj dela te ljudje, da bi še kaj počeli. Ker jaz vidim, da očetu to manjka. On je celo 
življenje delal in on pride, pa pravi: »to ni nč. Toliko nas je tam, pa z nobenim ni nč«. Saj kaj 
velik ne moreš delat, saj ne zmorejo, ampak ja. Ne vem kaj, da bi se jim kakšno stvar za delat 
dalo. Dobro, ženskam, ki štrikajo – eno gospod vidim, da štrika. Eni gledajo v zrak in nič. Naš 
ata je vesel, ko jabuke lupijo in ko so nekaj delal. Da bi jih bolj zaposlil. Saj ne vem, kako bi 
lahko oni na kmetiji bili – neka skupnost. Ali pa domovi za ostarele, ki bi imeli oddelke 
mogoče malo večje, z večjim vrtom. V Horjulu imajo čisto majhen vrtiček, v katerega gre 
lahko sam ven. Mi hodimo z njim ven redno, kaj pa eni, ki jih še nikol nisem vidla, da bi jih 
kdo ven pelu. Mislim, kakor sestre jih vozijo, ampak, da bi imeli svojce. Da bi imeli več 
prostora.  
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Priloga D: Prepis intervjuja z Jožetom 
 
1. Pred koliko leti je vaš svojec zbolel za demenco? Kaj so bili prvi znaki, ki so kazali na 
začetek te bolezni (postopna izguba spomina, težave pri iskanju ustreznih besed, osebnostne 
in vedenjske spremembe, težave pri opravljanju vsakodnevnih aktivnosti ipd.)? 
JOŽE: Tri, štiri leta nazaj. Prvi znaki so bili kot da je raztresena, da ne utegne na uro pogledati 
in podobno. Ali pa za v trgovino, zmeraj smo kaj pozabili. 
METKA: Jaz sem rada hodila po trgovini, potem mi je pa kar en klik enkrat naredil, mi pa ni 
več, nisem imela več volje za take stvari. 
JOŽE: Izguba kratkoročnega spomina, iskanje ustreznih besed - težko je spravila stavek ven. 
Tudi težave pri opravljanju vsakodnevnih aktivnosti, pa jemanje tablet - to jo moram vedno 
gledati podroke in opominjati.  
2. Ste bili vi tisti, ki ste prvi opazili določene spremembe npr. v obnašanju pri svojcu, ali ste 
to začeli opažati skupaj s preostalimi družinskimi člani? 
JOŽE: Smo začeli, jaz pa najbolj. Jaz sem bil prvi, ki sem opazil. 
3. Se morda spomnite kakšnega dogodka, ki je botroval k temu, da ste se zavedali, da vaš 
svojec ni več tak kot prej in da so vidne spremembe? 
JOŽE: Poseben dogodek... Ravno kakšne kuhinje še ni zažgala, to bi se že spomnili. Saj 
pravim, ravno takega pretresljivega dogodka se ne bi spomnil, ker ga očitno ni bilo. Ampak je 
pa grozno drobnih bilo kar naprej, vsakodnevnih težav. Dobivaneke svoje čisto nove navade. 
Namesto, da bi delala prav, dela narobe in ji vedno dopovedujem. Skratka, nič se ji ne da 
dopovedati. Ji pravim naj mi da telefon, jaz za mizo sedim, ona pa stoji pol metra od njega: 
"Kje pa je?"In rečem: "Pred nosom ga imaš", pa ga ne vidi. 
4. Ste demenco poznali že od prej (pred pričetkom bolezni pri svojcu) in približno poznali 
prve simptome, ki kažejo na začetek te bolezni? Če ja, kje ste dobili informacije? 
JOŽE: Ne, nisem je. Če bi jaz to prej vedel, bi znal ukrepati malo hitreje. Nisem...morda sem 
bil premalo pozoren na to demenco, ker je imela njena teta in še druga teta. Onidve sta ležali 
skupaj v sosednji postelji, pa nista vedeli ena za drugo in take neumnosti. No, mi smo premalo 
govorili o tem sploh.  
Potem niste informacij nikjer dobili, se pravi pred pričetkom bolezni? Da bi kje na internetu 
brali ali pa kakšna knjiga? 
JOŽE: Ne. Ja, potem se pa začne človek pogovarjati z ljudmi, ki to nekako bolj poznajo, ti pa 
že kdo kakšno knjigo porine - na primer Požgani možgani. To je precej debela knjiga od 
enega ameriškega avtorja pa še en kup drugih. V zvezi s prehrano pa z glutenom - katera 
hrana ga vsebuje, katera ga ne in kako to vpliva na možgane. Skratka, je to ena zelo, zelo 
bogata literatura. Trenutno jo ima ta starejši sin. Kao, da jo bere, upam, da jo. 
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5. Ste se že na samem začetku obrnili po pomoč, nasvet npr. k osebnemu zdravniku, ali ste to 
storili, ko je bolezen napredovala in so bili znaki vse bolj opazni? Kam ste se še obrnili po 
pomoč, če ste se in kako so vam pomagali? 
JOŽE: Ja, se je obrnila. Je dobila napotnico. Ampak za tisto napotnico nisem nič vedel. In 
napotnico nismo izkoristili, če ne, bi bila ona že kakšno leto prej, bi prišla v obravnavo. 
Se pravi, če prav razumem je šla najprej sama k zdravniku, potem pa še z vami? 
JOŽE: Seveda. Že 2015 bi lahko šla. Potem je pa že resno začelo kazati, da je z njo nekaj 
narobe in smo začeli v tem smislu delovati. Najprej do zdravnice, novo napotnico, potem pa 
na psihiatrični oddelek na Polikliniko. Tam spet seveda ta osnovni pregled pa nova napotnica 
pa v Polje. Dr. Goran Risteski je njen dohtar in od takrat naprej jemlje zdravila. Saj čarovnije 
se ne da narediti, zdravila zavirajo propad celic. 
6. Se je svojec z demenco ob začetku bolezni zavedal, da se pri njem dogajajo spremembe in 
je postal drugačen? Na kakšen način je to izrazil? Če niste opazili tega, da se zaveda, ste se 
morda z njim poskušali o tem pogovoriti? So bili pri tem soudeleženi tudi preostali družinski 
člani? 
METKA: Ja, kaj pa čem? To kar vem, vem. Vem pa, da je bilo prej boljš kakor pa zdaj. Nekaj 
se je spremenilo. Jaz sem tudi rada v službo hodila in nisem imela nobenih problemov. 
Pa ste se pogovarjali na začetku o tem, da se dogajajo spremembe? Tudi kot družina? 
JOŽE: Seveda smo se. Kot družina bolj malo, ker sinova sta nekako se odklopila, se probata 
osamosvojiti, se še nista glih. Ja, spodaj ta starejši živi sam zase, v glavnem punce nima, 
ampak računalnik skos bulji. Ta mlajši ima obrt, se s kolesi bavi – on je priden. Saj sta oba, 
ampak tudi starejši ima neke podobne psihične težave.  
7. Kako hitro ste po nastopu bolezni organizirali in razporedili naloge? Ste bili za to sami, ali 
so vam bili pri tem v pomoč oziroma so bili tudi soudeleženi preostali družinski člani? 
JOŽE: To je bilo vse na meni do zdaj, skoraj vse. Kdaj pa kdaj jo kam peljeta, ampak k 
zdravniku glih ne. Potem je še mela, že kakšno leto nazaj – to, ko sem te mogel peljat na 
urgenco eno nedeljo, se spomniš? Ampak tam ni nič pokazalo. EKG so ji dali in češ: »kaj pa 
tukaj iščete, saj ji nič ni«,v tem stilu.Še malo manj se nisem ustrašil, da bom moral kaj 
plačevati, ker je k sebi prišla, medtem ko je prišla na vrsto.  
8. Mi lahko poveste v katerem obdobju demence je trenutno vaš svojec za katerega skrbite?  
JOŽE: Bolj zgodno obdobje. 
9. Prosim, če mi opišete kako poteka vaš običajni dan in dan svojca z demenco. 
JOŽE: Jaz grem pozno spati, zjutraj pa težko vstanem. Tako da me malo počaka. 
Kaj pa zjutraj, priprava zajtrka ipd.? 
105 
 
METKA: Si pripravim zajtrk. 
JOŽE: Pa ne vedno. Včasih tudi jaz vstanem malo po deseti in jaz spečem tri jajčka – enega 
ona, dva jaz. Jaz sem tudi lačen. Ampak ona je prej lačna, ker prej vstaja.  Dopoldne kuhava 
kosilo. Solato prištima pa opere, posodo pomije. Česen prištima – skos jo moram gledat pod 
roke. Po kosilu sledi kavica. To jaz skuham, obvezno. Tudi ona še operira z ognjem. Naredim 
kavo, ga spijeva,  pa je ura pol štirih, štiri. Včasih, če je slab dan se tudi rad malo zaležem po 
kosilu, zlasti, če je dež ali pa nimam kaj nujnejšega početi.  
Kaj pa recimo na kolo, ko ste rekli, da tudi hodite? 
METKA: Ja saj greva, ampak sama pa ne grem. Raje ostanem tako.  
JOŽE: No,  saj to je to – sama ne, če gre pa z mano, pa zaostaja in jo moram skos gledati v 
ogledalce, če je za mano. Še luč ima prižgano podnevi, glih zato, da jo bolj vidim v špegu. In 
čakati na vsakem ovinku ali pa semaforju. Zoprno je to, to je hudič. Jaz recimo pridem na 
zeleno luč in ker jo ni za mano, jo moram čakati, pa se rdeča prižge in morava potem spet cel 
interval čakati. In ne morem zastopit, zakaj ne moreš ti za mano vsaj pet metrov al deset, da bi 
bila. 
Kaj pa proti večeru, recimo priprava zdravil? 
JOŽE: Jaz jih pripravim, preden grem spat. Ne prej, zato, da jih ne bi ona ponovno vzela še 
enkrat. Sicer moram pa pazit, da jih vzame preden gre spat. Včasih čist pozabi, jaz pa tudi, 
potem jo pa budim ob 11h, 12h, tudi ob 1h sem jo že zbudil. In kaj je… tudi en detajl. 
Škatlica, manjša je kot telefon, ima štiri predalčke. Ne zna it lepo po vrsti. Piše zjutraj,  
opoldan, zvečer, ponoči. Tega ne zna upoštevati. Ji povem, sem za mizo, ona v kuhinji, ji 
povem: »vzemi predzadnjo tableto«, pa bo vzela zadnjo.  
10. Se pri skrbi soočate s kakšnimi težavami, izzivi?  
JOŽE: Ko je treba, se tudi jaz ne spomnim… mogoče smo še premalo časa skupaj, jaz se 
moram tudi sprostiti.  
11. Kdo vse od družinskih članov vam pomaga pri skrbi za svojca z demenco? So vključeni 
morda tudi prijatelji, sosedje ali socialna služba ipd.? 
JOŽE: Razen občasne pomoči sina, ni takih dobrih duš. Ni prijateljev, sosedov… 
12. Na kakšne načine se v skrb za svojca z demenco vključujete vi in na kakšne načine so 
vključeni družinski člani, prijatelji, sosedje ipd.? Ste bili za razdelitev nalog, organizacijo 
dneva pobudnik/-ca vi, ali je do tega prišlo spontano iz strani vseh družinskih članov, ki sedaj 
pomagajo pri skrbi?  
JOŽE: Pomagam za oblečt,ona ne ve kaj obleči, pa kaj obuti, pa kje ima kakšno cunjo. To se 
kar naprej samo išče in koplje. Pa že prištimava, pa spet čez pet minut nima nič. To je živa 
groza. To ima tok enih obuval, da ne vem, če bi šli vsi v en prtljažnik. Pa zmeraj nima nič. 
Pranje, to je problem. To že zdavnaj več ne obvlada programatorja, vseh tistih operacij. Pa že 
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jaz jih ne priznam glih ne najbolj. Sin pa veliko pere, tamali, ker s punco živita pri nas. Toliko 
pere, da je groza, pa kar najprej se stroj vrti. Dostikrat midva tudi ne prideva na vrsto, ker ga 
onadva uporabljata. Nisem strokovnjak, da bi vedel katero perilo gre skupaj, pa koliko tega in 
tistega. Nikoli mi ni bilo treba, ker je ona vedno počela. Čeprav že dogo časa sem opažal, da 
pa tudi ni bilo tako dobro oprano – zlasti serveti, nikoli ni znala dati na 90, da bi se kuhalo.  
Kako pa sinova pomagata? Omenili ste kakšen sprehod, se še na kakšne načine vključujeta? 
JOŽE:  Nič takega ne bi mogel omeniti posebnega. Dobro, včasih kakšno solato da starejši 
sin, ker ima vrt. To nekako dobimo preko njega. Jajčke tudi, ker ima račke pa kuro. Peljeta jo 
kdaj v trgovino, če gresta z avtom v trgovino, da ne bo samo doma. In jo povabijo. No kdaj pa 
kdaj tudi ta mlada, saj je prijazna. 
Tudi ona kdaj priskoči na pomoč, če morate kam iti, se lahko obrnete nanjo? 
JOŽE:Ja bi se lahko, samo je ni dosti doma. Trenutno sesalce prodaja.  
Se pravi ste v bistvu bolj kot ne za vse sami, razen kakšnega sprehoda, trgovine – kaj pa 
obiski zdravnika? 
JOŽE: Jaz jo peljem. Poleti sva še s kolesom šla, pozimi pa z avtom. 
Pa ste sinova kdaj spodbujali, da bi se bolj vključevala v skrb? 
JOŽE: Saj to vesta sama dva, da moramo biti vsi nekako na preži, ampak sta pa tudi preveč 
odklopljena. Mali ima toliko dela, da bo znorel – od obilice in težavnosti, ker se je podal v 
posel z bicikli. Potem je pa živčen in če mu jaz kaj rečem, reče, da naj mu dam mir, ker ima 
delo. 
13. Kako bi opisali svoj odnos s svojcem z demenco pred pričetkom bolezni? 
JOŽE: Imela sva normalen zakonski odnos. Če sva zdržala več kot 40 let skupaj, potem si 
lahko misliš, da nisva bila glih tujca. 
METKA: Kregala se nisva. Jaz mislim, da ni bilo kaj tazga težkega. 
JOŽE: Z izjemo izpadov starejšega sina. On je pa kolerik ali shizofrenik. On je šel tudi – mi je 
pokazal enkrat izvid od nekega doktorja, ali psihiatrične klinike.  
14. S kakšnimi občutki ste se soočali ob postavitvi diagnoze oz. ob nastopu bolezni? 
(Pogostokrat so prisotni občutki nemoči, strahu, jeze ipd.) 
JOŽE: Ja, seveda, saj to človek cel dan premišlja - hočeš nočeš, kaj sledi in se nič dobrega ne 
obeta. Samo upajmo, da se bo le čim počasneje slabšalo, če se bo. Zato jo pa skos silim, da 
rešuje križanke, pa sudokuje, pa gledamo tisto oddajo Vem po televiziji, pa jo silim, da gleda. 
Saj bulji, ampak ona najraje risanke gleda.  
15. Se vam zdi, da se je vaš odnos s svojcem z demenco spremenil po pričetku bolezni? Če 
da, na kakšen način?  
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JOŽE: Odnos? Ne, bi rekel. Bolj moram spodbujati, to je nujno zlo. Se moram hočeš nočeš 
sprijazniti s tem. Ja, kaj pa naj – kaj pa, če bi se to meni zgodilo? A bi me ona dala na čevelj? 
Se pravi menite, da je ostalo isto. Kaj pa glede vaše potrpežljivosti? 
JOŽE:Ja, isto. Tukaj pa dostikrat živčki hudo trpijo in ne veš, zna kaj zavreti. Samo nič ne 
pomaga, to itak nima smisla. Tukaj vidim spremembo, logično. Trmasta je. Govorim ji eno in 
isto pa nič od tega. Če ji rečem, da na primer deska plastična za rezanje ni na tiste kljukice, ki 
so nad štedilnikom, ona jo pa tja obeša in podobno. Enkrat jo je dala celo s koščkom pice gor 
v pečico pogreti, da se je začela topiti.   
17. Na kakšne načine opažate, da se je spreminjala vaša komunikacija s svojcem z demenco? 
Ste opazili, da z napredovanjem bolezni postaja vse pomembnejša nebesedna komunikacija? 
JOŽE: Predvsem bolj na nujnejše zadeve in pa tiste jasne in glasne in jedrnate. enostavno 
vprašanje in tudi enostaven odgovor, ampak odločen odgovor, tak, da ga razume in da ga 
mora tudi upoštevati. Glede nebesedne komunikacije nisem nič opazil. 
18. Kako bi opisali vaše medsebojne družinske odnose pred pričetkom bolezni? (Ste bili 
povezana družina, si med seboj nudili čustveno oporo ipd.)  
METKA: Jaz mislim, da ni bilo tako hudo.  
JOŽE: Živeli smo, imeli smo se… 
METKA: Če je pa tako hudo bilo, sem pa jaz skočila tudi včasih vmes. Če je kaj hudega s 
sinovoma pa umirim. 
JOŽE: Ja, samo ti si bila največkrat na njuni strani. Zadnje čase si se mal bolj poboljšala, si 
vsaj nevtralna ratala, ne da jih vedno zagovarjaš. S sinovoma smo se pogovarjali bolj 
najnujnejše, ker nikoli časa niso imeli. Saj veš, kakšna je mladina. Mladina se ne pusti nič 
dosti komandirati in vplivati. Če mu karkol preveč hočeš dopovedat, si pa že zoprn pa tečen. 
Bodo po svoje naredili. 
19. Kako bi opisali vaše medsebojne odnose tekom začetnega, srednjega in poznega obdobja 
bolezni, če je do njih že prišlo? So se odnosi še poglobili, ali je morda prišlo do poslabšanja 
le-teh?  
JOŽE: Morda so se malo bolj poboljšali. Najbrž se sinova zavedata, da to ne more biti samo 
moj problem. Da bo tudi njih prej kot slej kaj doletelo. In navsezadnje saj se lahko tudi za 
svojo lastno glavo ustrašita, če sta že rod, da imata neko zaledje. Kot recimo lastna mati, pa 
njene tete, ki so imele demenco. Z moje strani tega ni bilo. Zdaj pa mogoče malo razmišljajo 
o tem. Pri fantih možgančki delujejo. 
Nista pa tako, da bi se bolj vključevala? 
JOŽE: Ne glih bolj pa ne, zato ker že vedno imata.. Jaz lahko poskrbim še za vse in ni potrebe 
za enkrat. Tako je. Saj pravim, saj se je poboljšalo. 
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20. Zanima me, kako je potekala komunikacija med vami in družinskimi člani glede skrbi za 
svojca z demenco po začetku bolezni in tekom nje (dogovarjanje glede hranjenja, oskrbe z 
zdravili, dnevnimi aktivnostmi, komunikacije z zdravnikom ipd.)?  
JOŽE: To sem že povedal prej. Priskočita, če je nujno potrebno, drugače pa ne.  
21. Se počutite, da ste izgoreli, izčrpani ob tem, ko skrbite za svojca z demenco? 
JOŽE: To pa. Jaz si težko upam it ven za kakšno urco, dve, če me kakšen prijatelj povabi na 
pivo, pa jasno ona ne more it zraven, ker moške debate so moške.  
22. So se pri vas zaradi oskrbovanja svojca z demenco, pojavile morda kakšne zdravstvene 
težave? 
JOŽE: Upam, da še ne. 
25. Imate občutek, da ste bili kdaj stigmatizirani zaradi tega, ker skrbite za svojca z demenco? 
Če da, prosim opišite dogodek. 
JOŽE: Ne. 
26. Imate občutek, da je bil vaš svojec z demenco kdaj stigmatiziran zaradi bolezni? 
METKA: Ne. Jaz mislim, da ne. Po navadi sem tudi na drugo stran obrnila, če je kdo kaj 
začel. Da jaz nisem bila lobirana, kaj na pozitivno. A ni bilo tako? 
JOŽE: Ona je imela veliko sodelavcev in prijateljic iz službe, ker je bila v trgovini 40 let. Smo 
hodili na izlete tudi po planinah. 
27. Ste kdaj sami občutili občutke npr. sramu, zadrege, če se je vaš svojec z demenco znašel v 
kakšni nerodni situaciji (v javnosti, pred prijatelji ipd.)? Če je prišlo do česa takšnega, lahko 
prosim to situacijo opišete? Kako ste ob tem reagirali? 
JOŽE: Ja, to se pa dogaja. Kjerkoli lahko, zlasti v prometu, ko kolesariva. Včasih dobesedno 
ne razume, kaj ji govorim. Pravim: »Pa daj prim ruzak, da bom pa jaz notri zlagal«, pa ne 
razume. In to če si v eni veleblagovnici, ko je milijon ljudi okol, te to nervira.  
Potem kdaj odreagirate tudi burno? 
JOŽE: Tudi kdaj, seveda. Jaz sem tak, da tudi znam izbruhniti. Če pa tega nisi sposoben, ja 
potem se ti pa notri nekaj kuha in enkrat močno ven useka.  
28. Ali svojec z demenco ohranja vsaj nekaj socialnih stikov (se druži s prijatelji) kljub temu, 
da ima demenco? Mu pri tem recimo pomagate in uredite kakšno srečanje ipd.? 
METKA: Se mi zdi, da sem se kar jaz majčkeno odmaknila. Ne, saj če bi bilo karkoli, ni 
problem, ampak nimam tistega občutka.  
JOŽE: Ja, na izlete pa že dolg nismo šli v kakšne planine. Kar nič že kakšno leto.  
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Mislite, da se je z demenco to začelo spreminjati? 
JOŽE: Ja, ja. Lahko da so se oni umaknili, predvidevam. Ni nujno. A v Brišah si bila za 
silvestrovanje lansko leto? Nisi šla. Zakaj pa ne? 
METKA: Sama sem rekla, da ne grem. Se boljše doma počutim.  
Organizirate srečanje tudi s kakšnimi njenimi starimi prijatelji? 
JOŽE: Ne, s temi naj se kar ona. Jaz imam tudi iz svoje strani dovolj družbe.  
29. Ali menite, da je v zadnjih letih na področju sprejemanja demence s strani okolice prišlo 
do kakšnih izboljšav?  
JOŽE: Ne, ni ravno tabu, ne bi mogel reči. Ni, saj zastopijo ljudje. Je boljše povedati takoj, 
zdaj pa razumi, če želiš, če ne pa ne. 
METKA: Meni ni problem povedati. Saj me itak poznajo, kakšna sem bila prej, pa kakšna 
sem zdaj. Nisem obremenjena. 
30. Menite, da ste od začetka bolezni pa do zdaj, pridobili dovolj informacij o demenci? 
JOŽE: Mislim, da kar veliko sem že pridobil. Ne vem, če sem kaj spustil. Vem pa, da lahko 
tudi še kaj zvem, če bi me močno zanimalo. Interneta imamo polno bajto doma. Tako da 
nisem jaz glih… Hodila sva na ta tečaj za upokojence Simbioza. Sva hodila, ene, dvakrat, 
trikrat sva šla, potem je pa ona rekla, da ne bo več hodila, ker ni imela več dovolj spomina, da 
bi to obvladala. In potem sem jaz sam malo še okrog hodil in imam svoj računalnik v dnevni 
sobi, samo ga nisem že več kot pol leta nič uporabljal. Ker enostavno sem ga preveč takrat 
trajbal dokler sem ga. Včasih celo noč nisem šel spat.  
31. Kje ste dobili največ informacij o bolezni? (preko medicinskega osebja, interneta, revij, 
družinskih članov, prijateljev ipd.) 
JOŽE: Predvsem revij, pa saj tudi preko… Spominčice ne ravno toliko veliko. Ni bilo še do 
zdaj ne vem koliko poglobljenih razprav. Bolj igračarija.  
32. Ste seznanjeni s programi pomoči in dodatki do katerih ste upravičeni kot svojec osebe z 
demenco? (pomoč na domu v okviru socialne službe, patronažne sestre, upravičenost do 
dodatka za pomoč in postrežbo, dnevno varstvo v domovih za ostarele, društvo Spominčica 
ipd.)  
JOŽE: To pa ne. Ne, ne poznam. Samo društvo Spominčica. 
33. Ali se katere od zgoraj navedenih pomoči tudi poslužujete? Kakšno je vaše mnenje o t.i. 
družabništvu, kjer lahko v okviru društva Spominčice na dom prihaja oseba (družabnik), ki 
nekaj ur koristno preživlja čas z osebo z demenco? 
JOŽE: Hodim za enkrat samo na Spominčico. Družabništva še ne rabimo. 
Kakšno je pa na splošno vaše mnenje o družabništvu? 
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JOŽE: Ja, za tiste, ki so zgolj sami brez otrok v bližini, pa starejši, pa onemogli, je seveda zelo 
dobrodošlo. Midva hvala bogu še nisva na tej stopnji. Vse kar je, je bolj kot nič, kar je nekako 
ponujeno, neka pomoč. To je seveda zelo dobrodošlo, kadar je človek v to prisiljen. Mi smo 
pa najraje čim dlje samostojni.  
34. Ste se kdaj udeležili kakšnega predavanja, usposabljanja, obiskali delavnico na temo 
demence?  
JOŽE: Samo delavnice obiskujeva.  
35. Menite, da imamo v Sloveniji premalo virov informacij o demenci?  
JOŽE: Niti ne, ker se kar dosti govori o tem. Ja, seveda v kakšnem segmentu jih je morda bolj 
premalo, ampak to bolj veš ti ali pa drugi strokovnjaki. Jaz ne morem zdaj to preveč 
ocenjevati. Je pa ni dovolj, težko bi rekel. Ne bom sodil. 
36. Na katerih področjih v zvezi z demenco vidite priložnosti za izboljšave, spremembe? 
(domača oskrba in pomoč na domu, institucionalna oskrba, oskrba s strani zdravstvenih 
delavcev, splošno informiranje o demenci ipd.) 
JOŽE: Mogoče to glede informacij o demenci na začetku. Nisem takoj dobil informacij. 
Doktor je seveda bil zelo prijazen, ampak enkrat letno je k njemu treba priti na pregled. To se 
mi zdi, da je preredko. Vsaj na pol leta bi bilo treba k psihiatru. Je preveč dolgo obdobje. 
Sicer vedno reče, če bo potreba, pa pridite prej. Logično, saj prideš. Naročiš se in si v enem 
mesecu na vrsti. Ampak ne bi imel glih kakšnih hudih pripomb.  
37. Kakšno je vaše stališče do tega, da se v zadnjem času vedno bolj teži k temu, da se 
osebam z demenco (ob podpori socialnih služb) omogoči čim daljše bivanje v domačem 
okolju, saj naj bi bilo to najboljše za njih. Vidite tu kakšen problem? 
JOŽE: Ne, ker večina jih tudi hoče biti. Domovi so tisoč evrov in s tega finančnega vidika je 
boljše.  
38. V Sloveniji imajo osebe z demenco možnost bivanja in oskrbe v domačem okolju s strani 
svojcev, socialnih služb itd., lahko bivajo v institucionalnih ustanovah (domovih za starejše), 
na voljo pa so tudi oskrbovana stanovanja, ki pa so po večini predraga in si jih osebe z 
demenco ter svojci le stežka privoščijo. Morda vidite sami še kakšno drugo (morda bolj 
primerno) možnost bivanja in oskrbovanja oseb z demenco oziroma bi si sami morda želeli za 
svojega svojca kakšno drugo obliko bivanja in oskrbovanja? 
JOŽE: To pa ne vem. To odpade, da bi zdaj drugi ljudje meni šarili po bajti. Res ne vem nič o 
tem in nisem nič slišal.  
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Priloga E: Prepis intervjuja z Miho 
 
1. Pred koliko leti je vaš svojec zbolel za demenco? Kaj so bili prvi znaki, ki so kazali na 
začetek te bolezni (postopna izguba spomina, težave pri iskanju ustreznih besed, osebnostne 
in vedenjske spremembe, težave pri opravljanju vsakodnevnih aktivnosti ipd.)?  
MIHA: Rekel bi pred ene šestimi, sedmimi. Takrat so se začeli pojavljati prvi znaki, drugače 
ne vem kdaj se je že prej to začelo dogajati. 
Kaj so bili pa tisti prvi znaki, ki so kazali na začetek demence? 
MIHA: Bežna pozabljivost, iskanje besed. Vedela je točno kaj je hotla povedati, samo ni 
znala. Kaj pa vem, to je bilo že malo kasneje – malo zmedena v prostoru in času, pa tako na 
splošno taka zmedenost bi rekel. Spomin je bil vedno slabši, samo na začetku še ni bilo tok 
slabo. 
2. Ste bili vi tisti, ki ste prvi opazili določene spremembe npr. v obnašanju pri svojcu, ali ste 
to začeli opažati skupaj s preostalimi družinskimi člani? 
MIHA: Brat je prvi opazil in smo se potem pogovorili. 
3. Se morda spomnite kakšnega dogodka, ki je botroval k temu, da ste se zavedali, da vaš 
svojec ni več tak kot prej in da so vidne spremembe? 
MIHA: Ja, bil je tak manjši incident. Enkrat sem prišel k njej domov, pa mi je odprla – ali 
kako je že bilo, ni mi odprla vrat, pa sem imel ključe in sem stopil notri in je bil cel 
stanovanje zadimljen. In sem itak rekel »kaj hudiča« in sem šel pogledat takoj najprej v 
kuhinjo in sem videl, da je pustila mleko gor goreti in se je dim valil. In ona je bila pa v 
dnevni sobi, pa odprto vse, ker je bil dim tudi v njeni dnevni sobi, pa nič – je ležala na kavču 
pa gledala neko telenovelo. Pa sem ji rekel: »Babi, a ti ne vidiš?« In je rekla: »Ne, pa sej je 
vse v redu. Saj kaj pa je?« Potem sem zračil tam še ene dve uri tisto in to je bilo to. To je bil 
res en tak dogodek, da sva pa rekla z bratom, da je zdaj treba pa res nekaj začet delat v tej 
smeri, da rabiva pomoč počasi. 
4. Ste demenco poznali že od prej (pred pričetkom bolezni pri svojcu) in približno poznali 
prve simptome, ki kažejo na začetek te bolezni? Če ja, kje ste dobili informacije? 
MIHA: To sem slišal, ampak nič kaj tako. Vedel sem, da je to pozabljivost. Pav kaj dost več 
pa ne. Vedel sem, da je huda pozabljivost, da človek, ki je res, res dementen, da nič ne ve – ne 
kdo je, ne kaj se dogaja, ne kje je, katerega smo, nič.  
Kje ste pa dobili te informacije, če se spomnite? 
MIHA: Možno, da v šoli. Iz življenja. 
5. Ste se že na samem začetku obrnili po pomoč, nasvet npr. k osebnemu zdravniku, ali ste to 
storili, ko je bolezen napredovala in so bili znaki vse bolj opazni? Kam ste se še obrnili po 
pomoč, če ste se in kako so vam pomagali? 
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MIHA: Ja, v bistvu že malo prej sva jo dala na teste, neke te dementne. Saj lahko povem 
potem, kakšni testi so to bili. V bistvu se samo enega spomnim, tak, ki me je res… Pa je takrat 
v bistvu ta prvič, ko smo šli, je v bistvu naredila ta test, je bilo okej. Ni blozdej popolno, ni 
bila pa uradno kategorizirana kot dementna oseba. No, potem drugič, kar je bilo tako čez 
kakšno leto, leto pa pol, takrat je bil pa hud padec – vsaj glede na un test. Test je bil pa tak, da 
je dobila na listu list papirja, kjer je bil gor narisan en tak velik krog in vse kar je mogla 
naredit je to, da nariše uro, postavi številke gor. Nisem mogle verjet, kako ne zna, kako ni 
znala tega.  
To ste šli k osebnemu zdravniku najprej? 
MIHA: Najprej k osebnemu zdravniku in potem k specialistu. 
Ste se še kam obrnili na začetku? 
MIHA: Ja, internet.  
6. Se je svojec z demenco ob začetku bolezni zavedal, da se pri njem dogajajo spremembe in 
je postal drugačen? Na kakšen način je to izrazil? Če niste opazili tega, da se zaveda, ste se 
morda z njim poskušali o tem pogovoriti? So bili pri tem soudeleženi tudi preostali družinski 
člani? 
MIHA: Jaz mislim, da se je zavedala, ampak ni pa hotela priznati. Bili so taki momenti, 
recimo ujel sem jo na besedah, da se ne spomni – to je bilo še bolj na začetku. Potem je ratala 
tako malo bolj napadalna, branila se je v bistvu, malo bolj verbalno nastrojena. Branila se je, 
da kaj pa se jaz zdaj grem, da bom zdaj njo nekaj obtoževal. Da jo moram spoštovati, ker je 
starejša. 
Ste se z njo skušali tudi kaj pogovoriti o tem? 
MIHA: Ja, ja. To je bil tudi projekt spravit njo v dom. Težek projekt. Na začetku sva pa z 
bratom probala, ampak je kategorično zavračala kakršnokoli pomoč, zaradi tega, ker nora pa 
ona že ni. 
7. Kako hitro ste po nastopu bolezni organizirali in razporedili naloge? Ste bili za to sami, ali 
so vam bili pri tem v pomoč oziroma so bili tudi soudeleženi preostali družinski člani? 
MIHA: V bistvu mislim, da po tistem, ko je padla tisti test z uro, je tisti specialist predpisal 
neke tablete za upočasnjevanje tega. Problem je bil tudi v tem, da je bila moja babica tudi 
podhranjena, ker ona ni jedla. Ona ni jedla zaradi tega, ker noče biti debela, ampak celo 
življenje je bilo tako. In potem se je dejansko navadila na to, potem je pa pršlo zdaj do te 
situacije, da ona, da bi tablet začel delovat, je pa mogla nekaj pojest. Ker je imela pa takrat 
precej še nihanja v bolezni, se pravi en dan je bilo dobro, en dan slabo, je bil problem zaradi 
tega, ker takrat, ko je bilo dobro kar se bolezni tiče, se je spominjala precej kar se ji je 
zgodilo. Ker njej sta umrla in mož in hčerka v roku štirih let in je bila potem čisto depresivna. 
In seveda tudi takrat ni hotla jest in to so bile borbe, da sva midva potem tiste tablete potem 
razdelala. Sva pa takoj, ko sva dobila navodila za tablete, sva se organizirala in je vsak dan šel 
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eden od naju zjutraj tja, da je vzela tablete, pa nekaj pojedla, pa en popoldne. Tablete sva 
imela pa skrite v njenem stanovanju. Naju je zelo skrbelo, pa niti ne to, da ne bo vzela tableta, 
ker to lahko porihtaš, naju je skrbelo, da jih bo preveč vzela. Potem sva skrila tablete tam v 
stanovanju pa sva imela popredalčkane. Vsakič je bilo treba neko magijo tam izvest, da ona ni 
vidla iz kje se zdaj te tablete vzame, pa potem isto še za nazaj dat. Samo to se je kar dalo, ker 
so je je dalo vrteti. Takrat sem se kar slabo počutil, ker jo »nateguješ«. Saj vem, da je bilo to 
zanjo dobro, ampak vseeno.  
8. Mi lahko poveste v katerem obdobju demence je trenutno vaš svojec za katerega skrbite?  
MIHA: V poznem obdobju.  
9. Prosim, če mi opišete kako poteka vaš običajni dan in dan svojca z demenco. 
MIHA: Takrat sva v bistvu naročila z bratom hrano na dom. Ne spomnim se kako se reče, 
ampak neka taka dostava na dom hrane. Zmeniš se in ti pripeljejo neko kosilo. Ona itak ni 
jedla. Z njo so bile skos borbe s hrano. Sicer to ni zdaj direktno toliko povezano z demenco, 
ampak mi je pa oteževalo. Dejstvo, da ona ni hotla jest, mi je zelo oteževalo to, da sem jaz 
naredil svojo službo – da sem ji dal tablete ob pravem času in bratu seveda isto. Drugače sva 
se pa menjavala – odvisno. Takrat sva že oba v službo hodila, brat je starejši. Sva se 
menjavala, čeprav je po navadi on šel zjutraj kakor se spomnim, jaz sem pa potem popolne 
zrihtal. Kakšni dnevi so bili, ko sem bil kar navdušen koliko je pojedla, ampak to je bilo 
slučajno.  
10. Se pri skrbi soočate s kakšnimi težavami, izzivi?  
MIHA: Ja, malo se je zapustila higiensko. Ona je bila zelo, zelo čist človek in je bilo skos 
treba imeti posesano, pa vse tipi topi, potem pa enkrat vem, da smo imeli eno sceno, ko se ni 
hotla it stuširat en teden. Pa vedno je bila v kopalnem plašču, pa ni imelo neke veze, koliko je 
temperatura. Bila je v tistem, njej je bilo udobno tam. Potem je pa že na meter, dva malo 
smrdela in potem vem, da jo je enkrat brat nekako prisilil v to, da se je stuširala. Takrat me 
sicer ni bilo zraven, ker se je to zgodilo zjutraj. Ampak je rekel, da je bilo kar težko. Takrat, 
ko je bila še doma, se je še sama lahko nekako. To je bilo tik preden je šla v dom, da se ni 
hotela več umivat. Zapustila se je. Pa to samo na dobre dneve, dobre glede demence. Ker 
takrat se je spominjala za nazaj, kaj se ji je zgodil, malo bolj živo verjetno – tako si jaz 
predstavljam in je depresija ven udarila.  
11. Kdo vse od družinskih članov vam pomaga pri skrbi za svojca z demenco? So vključeni 
morda tudi prijatelji, sosedje ali socialna služba ipd.? 
MIHA: Brat in njegova žena. Sosedje niso bili vključeni, ker midva nič ne zaupava. 
12. Na kakšne načine se v skrb za svojca z demenco vključujete vi in na kakšne načine so 
vključeni družinski člani, prijatelji, sosedje ipd.? Ste bili za razdelitev nalog, organizacijo 
dneva pobudnik/-ca vi, ali je do tega prišlo spontano iz strani vseh družinskih članov, ki sedaj 
pomagajo pri skrbi?  
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MIHA: Predvsem sva večino energije vlagala v to, da je vzela tablet tako kot je treba, se pravi 
s hrano. To so bile konstantne borbe. To s hrano, to je bilo res skos, vsak dan. Precej naporna 
zadeva. Drugače sva si pa tako v bistvu day to day razdelila malo. Recimo, ko je potrebovala 
zimska oblačila, sva ji mogla it kupit. Sva jo izmerila in sva šla kupit. Lotil sem se tako po 
inženirsko. Razdelila sva si vloge. Sva si rekla: »daj, a boš šel ti v trgovino danes, pa poglej 
wc papir, pa naštimaj ji tam, zloži ji ven« Ona ima zložen wc papir v piramido, da je lepo.  
Kaj pa obiski zdravnika? 
MIHA: To je bilo tut zanimivo. Skos je odklanjala kakršnokoli zdravniško pomoč, ker ona pa 
že ni nora. Potem, ko je pa prišla tja, je bila pa najbolj sladek človek na svetu. Ene parkrat, 
mislim, da pri prvih obiskih, jih je dobesedno nategnila. Da je z njo v redu. Tak rutinski 
pregled je bil, ker ona ima pa le že svoj emšo – to je njen stavek. In jih je nategnila in vmes 
sva poskušala dobiti, da bi eden od naju postal uraden skrbnik in ni šlo. Nisva dobila izvidov, 
cel zaplet. In potem sva dejansko mogla počakat, da se poslabša. 
Pa potem sta to skrbništvo izpeljala? 
MIHA: Ja, sva ja. Brat je uradni skrbnik. Najprej sva štartala na to – na izgubo opravilne 
sposobnosti, zaradi tega, ker je zapravljala denar. Naročila je enkrat nek pozlačen kovanec. 
Dala je 200 €. Ona je bila drugače dobro preskrbljena z denarjem, ker je imela po dedku 
penzijo in je šlo. Ampak midva sva vedela, da bo mogla enkrat v dom in da je tisto več kot 
njena penzija in bova mogla doplačevati in da ne smemo zapravljati. Imeli smo tudi slabe 
izkušnje s prodajalci po telefonu. Pogruntali so, da je dementna in so ji večkrat isto stvar 
prodali.  
13. Kako bi opisali svoj odnos s svojcem z demenco pred pričetkom bolezni? 
MIHA: Ona je drugače ful dobra oseba bila do naju. Vedno naju je vabila na kosilo, to se je 
jedlo. Dedek je vedno govoril, da naj še enkrat več skuha, pa da bomo potem raje stran vrgli, 
samo da ne bova lačna hodila od tam. Po moje niti enkrat v življenju nisem šel lačen od tam. 
Klasična babica pa dedi. Nisva bila tako povezana, da bi si zdaj govorila neke skrivnosti, 
ampak sva imela redne stike, videla sva se redno. Midva sva imela malo zaigran odnos, zaradi 
tega, ker sva imela z bratom taktiko. Moj brat je zelo podoben dedku – karakterno in vizualno, 
ga je tudi vmes ene dvakrat zamenjala. Je mislila, da je njen mož. In sva v bistvu uporabila 
princip goodcop, badcop. On ji je težil, jaz sem pa odigral neko ful toplo osebo in sem ji 
rekel: »ne babi, saj tole še pojej, pa ti bo nehal težiti«. V bistvu je bila taktika, sva bila 
zmenjena, da bova nekaj takega probala izvesti. Ker nama je zmanjkovalo idej, kako.   
14. S kakšnimi občutki ste se soočali ob postavitvi diagnoze oz. ob nastopu bolezni? 
(Pogostokrat so prisotni občutki nemoči, strahu, jeze ipd.) 
MIHA: Ja, strah je bil definitivno. Pa žalost, mislim žalost... kaj pa vem. Mogoče sem jaz tak 
karakter, ampak takrat, ko pride do neke take stvari, je nekako treba to zrihtati. Nimaš se časa 
s svojimi čustvi ukvarjat, pa nekaj bit žalosten. Treba je zrihtati. Strah pa ja, predvsem, ker 
nisem vedel kako hitro to napreduje. Saj noben ne ve, ker je od posameznika odvisno. Pa kako 
bo zdaj vplivalo na moje socialno življenje.  
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15. Se vam zdi, da se je vaš odnos s svojcem z demenco spremenil po pričetku bolezni? Če 
da, na kakšen način?  
MIHA: Ja, definitivno. Jaz sem začel bolj nanjo gledat kot na otroka. Gledati sem začel kot na 
nekoga, ki rabi konstantno usmerjanje za najbolj banalne stvari. Recimo »prižgi luč, ko greš 
na wc«, pa take neumnosti. Takrat sem bil precej iziritiran ves čas, ker to je res tako… po eni 
strani veš, da je bolna, pa da pozablja zaradi tega, pa da ni on kriva, po drugi strani, pa ko ji že 
15-tič isto stvar v petih minutah razlagaš, te pa iritira na polno. In na začetku mi je bilo zelo 
težko se kontrolirat. Sem dobesedno norel, samo potem se navadiš. Misliš navadiš… nekako 
navadiš se ja.    
16. Ste opažali spremenjen odnos tudi potem skozi različne faze oziroma obdobja demence, 
če so že bila? Če da, na kakšen način?  
MIHA: Ja, vedno bolj kot en otrok, ki te noče ubogati. Po drugi strani pa ni otrok, potem pa 
vedno manj v bistvu. Zdaj imamo res… same fine se pogovarjamo. Tako da je njej všeč. 
Pogovarjaš se take teme, ki so njej v redu. Midva sva imela malo zaigran odnos, zaradi tega, 
ker sva imela z bratom taktiko. Moj brat je zelo podoben dedku – karakterno in vizualno, ga je 
tudi vmes ene dvakrat zamenjala. Je mislila, da je njen mož. In sva v bistvu uporabila princip 
goodcop, badcop. On ji je težil, jaz sem pa odigral neko ful toplo osebo in sem ji rekel: »ne 
babi, saj tole še pojej, pa ti bo nehal težiti«. V bistvu je bila taktika, sva bila zmenjena, da 
bova nekaj takega probala izvesti. Ker nama je zmanjkovalo idej, kako.   
17. Na kakšne načine opažate, da se je spreminjala vaša komunikacija s svojcem z demenco? 
Ste opazili, da z napredovanjem bolezni postaja vse pomembnejša nebesedna komunikacija? 
MIHA: Ja, ja tak bolj »personal« pristop. Ja, jaz sem bil ves čas nasmejan tam pri njej, ker 
drugače nisem. Probal sem čim bolj na lep način ji povedati, ker je bila to moja vloga kot 
»goodcop«. To je to.  
18. Kako bi opisali vaše medsebojne družinske odnose pred pričetkom bolezni? (Ste bili 
povezana družina, si med seboj nudili čustveno oporo ipd.)  
MIHA: Niti nismo bili povezani. Midva z bratom sva oba bolj taka »dajmo zatreti čustva«. 
Bila sva bolj na način: »gremo zrihtati stvari, da bo okej«. Drugače smo pa imeli normalen 
odnos. Seveda, da smo se kdaj skregali pa tako, ampak večinoma je bilo okej.  
19. Kako bi opisali vaše medsebojne odnose tekom začetnega, srednjega in poznega obdobja 
bolezni, če je do njih že prišlo? So se odnosi še poglobili, ali je morda prišlo do poslabšanja 
le-teh?  
MIHA: Bolj sva se kregala, ko je prišlo do tega. So se poslabšali odnosi drugače med nama. 
Ker to je tudi posledica samo tega, ker sva oba dva bila iziritirana, preobremenjena. Vsak dan 
it do nje, pa potem kdaj kakšen ni mogel, pa je drugi moral it dvakrat. Cel dan si moraš okrog 
tega splanirati. Samo imaš pa še službo, pa še kakšne druge obveznosti in potem vse okrog 
tega planiraš. Ja, prihajalo je do konfliktov, sva se skregala. Ni zdaj, da bi se stepla ali karkoli.  
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20. Zanima me, kako je potekala komunikacija med vami in družinskimi člani glede skrbi za 
svojca z demenco po začetku bolezni in tekom nje (dogovarjanje glede hranjenja, oskrbe z 
zdravili, dnevnimi aktivnostmi, komunikacije z zdravnikom ipd.)?  
MIHA: Midva z bratom sva se dogovarjala dva, tri dni naprej kaj bova naredila, kaj je za 
narediti. Pa ni bilo sploh nekaj veliko za debatirati – to, to, to je za narediti, razdelila sva si in 
je bilo samoumevno. Nekdo mora poskrbeti. Ona ni imela nobenega drugega. 
21. Se počutite, da ste izgoreli, izčrpani ob tem, ko skrbite za svojca z demenco? 
MIHA: Ja, tečno je postajalo. V bisvtu, ker midva sva še odlašala s tem, da jo dava v dom, 
glih zaradi tega, ker sva hotela, da je čim dlje… prebrala sva na internetu, pa tudi tisti 
specialist je rekel, da čim jih daš v novo okolje, je to dosti to. Da se jim zelo poslabša potem, 
ker so v neznanem okolju in sva v bistvu potem do zadnjega čakala, da jo lahko dava notri. 
Ona tudi ni pustila, pa takrat še nisva bila skrbnika in sva rabila dejansko njeno privolitev, ki 
pa je nisva imela, tako da realno tudi, če bi jo hotela dat v dom… Po drugi strani lahko bi jo 
obrnila okoli, samo tega pa verjetno… je ilegalno, da bi jo na en slabši dan prepričala in šli i 
takoj tja. Samo to je tudi malo neizvedljivo, zaradi tega, ker se moraš v domu prej zmenit, pa 
ne veš kdaj bo imela slab dan. Pa tistim tudi ne moreš reči: »ja, ne vem, bomo videli, kdaj bo 
imela slab dan, da jo nategneva« in seveda je ne bodo vzeli.  
22. So se pri vas zaradi oskrbovanja svojca z demenco, pojavile morda kakšne zdravstvene 
težave? 
MIHA: Ma ne, kakšen glavobol. Nič hujšega. 
23. Vprašanje za tiste intervjuvance, ki skrbijo za svojca z demenco in imajo svojo družino 
(partnerja, otroke).  Ali imate kakšne težave z usklajevanjem skrbi za svojca z demenco na eni 
strani ter družinskim življenjem na drugi? 
MIHA: Jaz nisem imel. 
Kaj pa pri bratu? To je bolj vprašanje zanj, če želite odgovoriti, ko ste rekli, da je poročen. Ali 
je skrb za babico vplivala tudi kaj na njegovo družinsko življenje? 
MIHA: Saj mi smo takrat skupaj živeli. Ja, se je. Na isti način kakor med bratom pa mano. 
Zaradi izgorelosti, izčrpanosti, pa malo si bil nervozen in potem »blekneš« kaj, česar ne bi 
rabil. Nič resnega, je pa vplivalo. Je pa potem, ko je šla v dom, je bilo pa olajšanje. 
24. Vprašanje za tiste intervjuvance, ki skrbijo za svojca z demenco in so redno zaposleni. Ali 
imate kakšne težave z usklajevanjem skrbi za svojca z demenco in službenimi obveznostmi?  
MIHA: Ja, včasih je bilo treba malo prej it ali pa si malo kasneje prišel v službo. Ampak 
dobro, na srečo imava oba dva taki službi, ko ni tok važno čisto točno kdaj. Ne rabiš bit ob 
8:00 tam, lahko si ob pol 9h, 9h. Boš že potem podaljšal. Je pa bilo nekaj usklajevanja. Zato 
sva si pa tudi razdelila med sabo.  
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25. Imate občutek, da ste bili kdaj stigmatizirani zaradi tega, ker skrbite za svojca z demenco? 
Če da, prosim opišite dogodek. 
MIHA: Ne, ni bilo, zaradi tega, ker moja babica se ne blamira, ona je gospa. Ona ni bila za 
scene, da bi delala tako. Pa tudi vedno bolj, ko je bila bolna, vedno bolj je prihajal na dan njen 
pravi jaz in ona je mila oseba. Zdaj vprašanje kaj bi bilo, če bi bilo to res ena konfliktna 
oseba, kako bi vse skupaj izpadlo. Do naju je bila kdaj konfliktna, ampak v javnosti pa nikoli. 
Tudi ljudje niso opazili, da ima demenco. Pa tudi težko sva jo v resnici prepričala, da smo 
sploh šli kdaj kam. Je hotela biti doma. 
26. Imate občutek, da je bil vaš svojec z demenco kdaj stigmatiziran zaradi bolezni? 
MIHA: Ne, vsaj da bi jaz vedel, ne. 
27. Ste kdaj sami občutili občutke npr. sramu, zadrege, če se je vaš svojec z demenco znašel v 
kakšni nerodni situaciji (v javnosti, pred prijatelji ipd.)? Če je prišlo do česa takšnega, lahko 
prosim to situacijo opišete? Kako ste ob tem reagirali? 
MIHA: Ne, nikoli. 
28. Ali svojec z demenco ohranja vsaj nekaj socialnih stikov (se druži s prijatelji) kljub temu, 
da ima demenco? Mu pri tem recimo pomagate in uredite kakšno srečanje ipd.? 
MIHA: Ne, ni. Samo to ni posledica bolezni. Ona se je že prej umaknila zaradi smrti moža in 
hčerke, zaradi tega. Imela je pa potem eno prijateljico, ki smo tudi imeli incident, ker jo je 
začela nategovati za denar.  
29. Ali menite, da je v zadnjih letih na področju sprejemanja demence s strani okolice prišlo 
do kakšnih izboljšav?  
MIHA: Meni se zdi, da danes se nekako vsi strinjamo, da je to neka bolezen, kjer nimaš kaj 
prav dosti za naredit. Zdaj, za obolelega moraš poskrbeti in zdaj to je to. Ne da bi zdaj imel 
neke predsodke. Nisem dobil tudi takega občutka s strani okolice, samo po drugi strani tudi 
nisem bil pozoren, ker mi je vseeno, kaj si ostali mislijo. Jaz moram zdaj to zrihtati in to je to. 
30. Menite, da ste od začetka bolezni pa do zdaj, pridobili dovolj informacij o demenci? 
MIHA: Ja. Pa saj informacij pridobiš toliko lahko danes kot si jih želiš, pa kakor jih je na 
voljo. 
31. Kje ste dobili največ informacij o bolezni? (preko medicinskega osebja, interneta, revij, 
družinskih članov, prijateljev ipd.) 
MIHA: Pri tistemu specialistu, on je bil res v redu. Potem internet, potem sem tudi začel 
postajati pozoren vsakič, ko sem bil na kakšnem pregledu z njo, sem skos iskal kakšne 
brošure o demenci in po mojem jih imam še zdaj doma ene par. Vse sva z bratom to prebrala, 
da malo veš s čim se soočaš.  
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32. Ste seznanjeni s programi pomoči in dodatki do katerih ste upravičeni kot svojec osebe z 
demenco? (pomoč na domu v okviru socialne službe, patronažne sestre, upravičenost do 
dodatka za pomoč in postrežbo, dnevno varstvo v domovih za ostarele, društvo Spominčica 
ipd.)  
MIHA: Ja, sva bila. Tisti specialist je dosti vse povedal. Tako res naju je za rokco peljal v to 
situacijo. Res je bil v redu.  
33. Ali se katere od zgoraj navedenih pomoči tudi poslužujete? Kakšno je vaše mnenje o t.i. 
družabništvu, kjer lahko v okviru društva Spominčice na dom prihaja oseba (družabnik), ki 
nekaj ur koristno preživlja čas z osebo z demenco? 
MIHA: Dodatek za pomoč in postrežbo in sva ga dobila. Sigurno je moje mnenje pozitivno. 
Zdaj, če se navežem na primer svoje babice – to bi bilo zanjo super, pa ona tega ni hotela.  
Ni želela, ste ji pa ponudili? 
MIHA: Ja, ja. Prepričevali smo jo. Karkoli, da bi lahko nekdo prišel na kavo do nje, pa da ji 
ne bi poskušal spuliti denarja. Tako ne vem, med kosilom bi bilo to idealno. To so bile ideje 
najine, kako bi zdaj ena prišla tja, ali pa en, nek prostovoljec, ki bi se z njo pogovarjal in bi 
potem ona malo pozabila, pa bi kar malo jedla. To so bili že razmisleki… samo niti približno 
ni bilo tako.  
34. Ste se kdaj udeležili kakšnega predavanja, usposabljanja, obiskali delavnico na temo 
demence?  
MIHA: Ne, to pa ne. 
35. Menite, da imamo v Sloveniji premalo virov informacij o demenci?  
MIHA: Kaj pa vem. Mislim, niti ne. Saj imaš… veliko je teh brošur, ki sem jih prej omenil. 
Pa tudi, če boš poklical, pa se zmenil, da ti nek specialist razloži, ti bojo. Drugače pa internet, 
samo to gre zdaj že malo ven iz Slovenije, ker internet je »everywhere«. 
36. Na katerih področjih v zvezi z demenco vidite priložnosti za izboljšave, spremembe? 
(domača oskrba in pomoč na domu, institucionalna oskrba, oskrba s strani zdravstvenih 
delavcev, splošno informiranje o demenci ipd.) 
MIHA: Informiranje o demenci bi bilo lahko boljše. Jaz bi itak... to je neka bolezen, ki 
prizadene dosti starejših in jaz bi malo bolj redne preglede okrog tega delal, ker zdaj imam 
ravno enega kolega, ki se je pri njegovemu očetu začelo pojavljati. Je res še najbolj začetna 
faza, ampak un se že malo boji. Ja, v bistvu to splošno informiranost bi malo okrepil. Sicer 
zdaj kako to narediti, je tudi vprašanje. Če ti nočeš ene informacije dobiti, ne boš nič naredil 
za to, da bi jo dobil, pa tudi, če ti jo bo en dal, boš rekel: "ja, okej hvala. Kaj naj zdaj s tem? 
Ne rabim tega." V resnici jo rabimo. Težko bi... bi izboljšal, samo ne vem kako. 
Kaj pa domska oskrba recimo? 
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MIHA: Dal bi večje plače tistim, ki se z njimi ukvarjajo, ki so super stari, če mene vprašaš. 
Mislim, predvsem jih je malo, pa premalo so plačani in človek ne more več kot delati. 
Kvaliteta oskrbe posledično trpi. 
37. Kakšno je vaše stališče do tega, da se v zadnjem času vedno bolj teži k temu, da se 
osebam z demenco (ob podpori socialnih služb) omogoči čim daljše bivanje v domačem 
okolju, saj naj bi bilo to najboljše za njih. Vidite tu kakšen problem? 
MIHA: Seveda, ja verjetno v samem začetku ne živijo v kontroliranem okolju, ampak živijo 
med nami, tako da seveda tukaj je problem. Obolelega človeka težko pustiš v družbi, ker to je 
sebi nevaren in drugim nevaren. Podpiram, samo ne vem pa kako bi se tega čisto lotil. Ta 
ideja iz Švice je zelo zanimiva. Večji problem je za oskrbovalce, kako bodo oni zdaj zagotovil 
zdaj varnost na nekem odprtem okolju, je zelo, zelo težko. Sploh pa, če jih je več na kupu. Saj 
zato sem malo skeptičen glede te švicarske rešitve, samo, če funkcionira, potem super.  
Vidite morda tu kakšen problem tudi za same oskrbovalce, ki skrbijo za osebo z demenco v 
domačem okolju? 
MIHA: Ja, seveda je potem več pritiska na svojcih oziroma oskrbovalcih. Tukaj je tudi tako, 
tukaj je treba sprejeti en kompromis. Tako da bo seveda obolelemu čim boljše, pa da boš ti še 
lahko »handlu« zadeve. Tudi glede socialnih služb… tukaj smo spet na tistem, koliko so to 
plačani in potem kakšna je kvaliteta tega. To je zelo težko odgovoriti, sploh pa tako v 
splošnem. Mogoče za posameznika še, ker se skoncentriraš na njegovo situacijo, ampak tako 
v splošnem ta bolezen tok niha in težko na množično oceniš.  
38. V Sloveniji imajo osebe z demenco možnost bivanja in oskrbe v domačem okolju s strani 
svojcev, socialnih služb itd., lahko bivajo v institucionalnih ustanovah (domovih za starejše), 
na voljo pa so tudi oskrbovana stanovanja, ki pa so po večini predraga in si jih osebe z 
demenco ter svojci le stežka privoščijo. Morda vidite sami še kakšno drugo (morda bolj 
primerno) možnost bivanja in oskrbovanja oseb z demenco oziroma bi si sami morda želeli za 
svojega svojca kakšno drugo obliko bivanja in oskrbovanja? 
MIHA:Kaj pa vem. Moji babici so večina prijateljev in sorodnikov umrli in ona je dejansko 
sama, če odštejeva mene pa brata, pa potem ima še eno sestro v Italiji. Je sama tukaj, tako da 
zdaj vprašanje kaj bi njej, če bi ji sploh kaj bolj odgovarjal kakor dom, ker zdaj je že mislim, 
da tri leta v domu in se je že navadila tistih hodnikov in tako, pa ima tudi izhod na prosto, 
sicer tako ograjeno vse, ampak je izhod. Vprašanje, če bi to njej ustrezalo. Težko rečem.  Sem 
pa prej omenil Švico in kako so se tam lotili tega, ampak saj sem povedal, da vidim problem 
varnosti.  
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Priloga F: Prepis intervjuja z Julijo 
 
1. Pred koliko leti je vaš svojec zbolel za demenco? Kaj so bili prvi znaki, ki so kazali na 
začetek te bolezni (postopna izguba spomina, težave pri iskanju ustreznih besed, osebnostne 
in vedenjske spremembe, težave pri opravljanju vsakodnevnih aktivnosti ipd.)?  
JULIJA: Mama je zbolela pred približno štirimi leti. Prvi znaki so bili prenašanje predmetov 
iz ene omare v drugo, potem tudi v različna, če rečem predal na primer, tam kjer so bile žlice, 
je sedaj zraven tudi izvijač in druge stvari - nekako pomešane stvari. Najbolj izrazito je pa 
presajanje in pletje rastlin na vrtu. Ona recimo eno rastlino po šestkrat, sedemkrat presadi. 
Zelo rada je zunaj, rada je v naravi in to presajanje je njej dobesedno, jo je prav osvojilo in to 
redno počne. Druga stvar je tudi pozabljanje, kar je normalno. Potem začela je tudi mešati 
dogodke, ki so bili pred 40, 50 leti z dogodki pred kratkim. Tisto, kar je bilo pred kratkim se 
ni spomnila in je malo pomešala časovno kaj je bilo in kaj ni bilo. In tudi sam dogodek je 
začela malo mešati kot tak. Nekaj se je zgodilo, ampak ona je dala zraven čisto drugo osebo 
kot je dejansko bila. No, pri izražanju, potem težava je nastala pri branju in pri pisanju. Pri 
branju tolk, da recimo prebere lahko po trikrat en naslov in ko rečem, naj bere dalje, potem 
počasi bere in se med vrsticami izgubi, ne ve kje in potem gre spet na začetek in spet prebere 
naslov, ulico. Čeprav ji rečem, da bere naj bere vsebino, ampak ona to ne. Ona gre spet od 
začetka navzdol, vse bere. Kar se pa pisanja tiče ima pa malo težav. Že motorika malo peša, to 
se vidi recimo pri podpisovanju ali če piše kakšen tekst. 
Kaj pa pri očetu, če se spomnite, kateri so bili tisti prvi znaki? 
JULIJA: Ja, prvi znak, ki smo ga mi sami opazili je bil ta - on je imel najprej rahlo možgansko 
kap, ampak ne tisto pravo, da bi bili že izraziti znaki in tako. Bil je v bolnici in prvič smo mi 
opazili, ko je hotel it na stranišče in je enostavno šel v omaro. Odprl omaro v sobi in je tudi 
potrebo opravil kar v tisti omari. To smo mi parkrat opazili, da ni imel orientacije. Potem 
drugi dogodek, ki je bil tudi zelo zanimiv za zdravnike je bil ta, da je ponoči, ker ni vedel kje 
je, ni se znašel in je odšel spat v sobo za zdravnike in so ga celo noč iskali kje je, on je pa 
mirno spal v sobi. Zjutraj je mirno prikorakal iz sobe ven, naspan in ugotavljal kje sploh je. 
Tako da take izrazite zadeve smo imeli. In tudi ni vedel kje je, zakaj je tam. No, potem je pa 
prišel domov in se je zadeva malo umirila, ampak smo morali paziti, ker je bila orientacija 
največji problem na začetku. Potem je bil problem, kar se avtomobila tiče, ker je bil šofer. 
Zelo pogosto je iskal ključe od avta, čeprav se ni peljal z avtom, ampak ključe je moral imeti 
na dosegu. Tako da enkrat je celo z avtom šel in smo ga morali ustaviti in smo mu potem dali 
neke nadomestne ključe in je bilo v redu. Samo on jih je mogel imeti. Isti obesek je bil, 
vsebina ključev je bila druga, ampak bili so pa vedno v predalu. Pa z izgovarjavo smo imeli. 
Ker na koncu smo imeli celo ta problem, da ni govoril in je bilo zelo težko se z njim 
sporazumevat. 
2. Ste bili vi tisti, ki ste prvi opazili določene spremembe npr. v obnašanju pri svojcu, ali ste 
to začeli opažati skupaj s preostalimi družinskimi člani? 
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JULIJA: Pogovarjali smo se, veliko smo se pogovarjali o tem. Zlasti z možem sem se jaz 
pogovarjala, kaj je on opazil, kaj sem jaz opazila in potem sva nekako ugotovila, da gre za 
isto vsebino. Pri očetu smo pa opazili, ko smo šli k njemu na obisk v bolnico. Drugače je oče 
veliko bral, se pogovarjal in to je bil za nas tak nenormalen pojav. Takrat so rekli, da je to 
mogoče zaradi spremembe okolja, ampak ni bilo res, ker se je tudi doma zgodila ista zadeva 
in takrat, ko smo omenili demenco, so rekli, da ne, da to je slučajno tako. Tako da diagnoza je 
bila zelo pozno postavljena in tudi zdravil za ustavljanje oziroma blaženje demence, ni dobil 
nikoli. Ker nismo mogli tega nekako... tudi zdravnica ni bila pripravljena to razumeti in mu 
tudi ni želela tega dat. 
3. Se morda spomnite kakšnega dogodka, ki je botroval k temu, da ste se zavedali, da vaš 
svojec ni več tak kot prej in da so vidne spremembe? 
JULIJA: Za očeta sem povedala, pri mami je bilo pa najbolj izrazito to, da se je zelo rada 
pogovarjala o dogodkih v preteklosti in je začela mešati osebe med sabo in dogodke in tudi ni 
imela občutka, če smo rekli, da smo bili pred enim tednom pri njej, je rekla, da že dolgo 
nismo bili pri njej. Časovno ni imela nobenega občutka, kdaj in kako se dogodki odvijajo. 
Prva stvar, ki me je zmotila je bilo prenašanje stvari iz enega dela hiše v drug del. 
4. Ste demenco poznali že od prej (pred pričetkom bolezni pri svojcu) in približno poznali 
prve simptome, ki kažejo na začetek te bolezni? Če ja, kje ste dobili informacije? 
JULIJA: Brala sem in tudi na internetu, pa na televiziji, če je bila kakšna oddaja. To sem že 
preden je oče zbolel. Ko je pa zbolel, sem kupila še tri knjige take prav na to temo in 
opazovala in tudi poskušala ugotoviti. In smo domači veliko prej ugotovili kaj je, kot pa v 
zdravstvu. Osebje v zdravstvu moram reči, da nam ni bilo preveč v pomoč in tudi niso želeli 
to komentirati, tako da smo imeli s tem kar velike probleme. Druga zadeva je pa, kar se tiče 
patronažne službe. Pričakovali smo glede na to, da je bil oče kasneje v plenicah, smo zelo 
pogrešali kontakt z zdravnico in patronažno sestro. Prišla je samo takrat, ko mu je vzela kri, 
zmerila pritisk, to je bilo pa enkrat na tri mesece. Tako da mi smo zelo pogrešali kakšno 
svetovanje, kakšno pomoč.  
Kaj pa pomoč, oskrba na domu? 
JULIJA: No, to sem jaz poskušala tudi v temu za pomoč na domu in so mi odgovorili, da to 
žal ne pride v pošev, zaradi tega, ker imajo premalo prostovoljcev in premalo osebja in da za 
enkrat za ta kraj imajo vse polno in da to ni možno. Za Spominčico pa nismo še vedeli takrat. 
Ker takrat, ko je bil oče, ne vem, če je bila ta enota v Novi Gorici.  
5. Ste se že na samem začetku obrnili po pomoč, nasvet npr. k osebnemu zdravniku, ali ste to 
storili, ko je bolezen napredovala in so bili znaki vse bolj opazni? Kam ste se še obrnili po 
pomoč, če ste se in kako so vam pomagali? 
JULIJA: Iskali smo pomoč, a je žal nismo dobili. In tudi razumevanja ni bilo. Imeli smo še en 
grd dogodek, če lahko povem. Namreč, ko smo prosili za dodatek za pomoč in postrežbo, ker 
smo želeli dobiti pomoč, ker mama je bila šibka, tako da smo želeli nekoga dobiti na domu in 
da bi plačali, da bi to bil nek dodatek, ker sta imela oba nizko pokojnino. Smo dali vlogo na 
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komisijo, vendar je bilo rečeno, da mora sam oče priti na komisijo. To je pa v stavbi v tretjem 
nadstropju. Takrat je šel mož z njim, ker niso imeli dvigala. Mi smo povedali, da je oče v avtu 
in da ne more po stopnicah hodit, ampak so zahtevali, da naj se potrudimo in ga nekako 
dostavimo v tretje nadstropje. In moj mož ga je skoraj dobesedno nesel v tretje nadstropje. 
Rezultat tega je bil pa ta, je bilo rečeno, da če je bil sposoben priti v tretje nadstropje, ne rabi 
dodatka za pomoč in postrežbo. Take izkušnje smo imeli. In potem sčasoma, ker sem se jaz 
tudi v Ljubljani pozanimala kako je s temi dodatki in da tudi glede na to, da je bil v plenicah, 
da je 24 ur ob sebi rabil nekoga, ker samega sploh nismo mogli pustiti, ker je uhajal, se 
zgubljal -takrat smo uspeli izsiliti prvo stopnjo, da smo ta denar namenili za to, da smo 
plenice kupovali in mu poskušali nujne stvari zagotoviti. 
Kaj pa pri mami, ko ste opazili prve znake - ste se obrnili po pomoč k zdravniku? 
JULIJA: V glavnem moram povedati, da kar se tiče demence sem poskušala dobiti napotnico 
za psihiatrinjo za testiranje, ampak tudi takrat nismo imeli sreče. To napotnico smo dobili po 
hudih težavah. Testiranje je pa zgledalo zelo čudno, namreč mama je dobivala vprašanja, 
splošna in tudi odgovori mamini niso taki kot bi morali bit. Na primer, ko so jo vprašali 
koliko je stara, je povedala letnico rojstva, ni pa povedala, koliko je stara. Naslednja stvar, ko 
jo je zdravnica vprašala je bila ta, da je dobila navodilo, da si bo morala zapomniti tri stvari in 
jih bo kasneje morala povedati. Ko jo je na koncu vprašala za te tri predmete in ker si jih 
normalno ni zapomnila, ji je za mizo kazala in tapkala po mizi, da naj reče miza. In je mama 
končno rekla "miza". Tudi pri "drevesu" ji je kazala na rastlino in je mama končno rekla 
"roža" in zdravnica: "ja, ja v redu, to je drevo, v redu". Za žogo se pa ni spomnila in je rekla: 
"no, saj, če ste od treh stvari dve povedala, je že v redu" in je povsod naredila kljukice. Jaz 
sem samo prosila za zdravila, tablete, ki upočasnijo demenco. Na koncu je bilo rečeno, da je 
mama še zelo bistra in da je ne smem podcenjevati in jo dajati v nič. Je rekla, da o zdravilih ni 
govora. Je rekla, da je to povezano tudi z denarjem, ker bi dobila tudi dodatek za pomoč in 
postrežbo  in da to ni kar tako, da dobim, ko bom hotela. Do danes zdravil za demenco ni 
dobila, ker je to nemogoče dobiti. Iste izkušnje so imeli tudi naši prijatelji in so zelo 
razočarani.  
6. Se je svojec z demenco ob začetku bolezni zavedal, da se pri njem dogajajo spremembe in 
je postal drugačen? Na kakšen način je to izrazil? Če niste opazili tega, da se zaveda, ste se 
morda z njim poskušali o tem pogovoriti? So bili pri tem soudeleženi tudi preostali družinski 
člani? 
JULIJA: Oče v začetku takoj ne, ampak kasneje, ko je bral je opazil, da ne more več tako brati 
kot je prej. Tudi, ko je hotel nekaj povedati, je opazil, da ima težave. On je rekel, da je zdaj pa 
že res star in da ko hoče nekaj povedati, ne najde besed. To je samo enkrat izjavil in je tudi 
rekel, da opaža, da je začel pešati. Medtem ko mama tega ne prizna. Mama ima sestro, ki živi 
v drugem kraju in tudi, če karkoli omenjam v zvezo z demenco, jo ta sestra zelo ščiti in 
govori, da sem jaz zlobna. Da je mama super, da je pametna in imamo še ta problem dodaten. 
Fizično jo pa ne obiskuje, jo ne vidi, govorita pa samo po telefonu.  
Ko ste rekli, da mama ne prizna, ste se morda poskušali z njo tudi pogovoriti? 
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JULIJA: Ja, poskušala sem ji dopovedati, da določene stvari ne grejo več kot so bile, ampak 
ona trdi, da to ni res, da saj je njej sestra rekla, da je čisto v redu in da ni nič narobe. 
Se je mogoče še kakšen drug družinski član poskušal z njo pogovoriti ali pa stopil skupaj z 
vami do nje? 
JULIJA: Problem je v tem, da smo ugotovili, da je boljše, da pustimo tako kot je, ker drugače 
imamo kar težavo. Pustimo, da onidve s sestro razglabljata. Ko pa jaz pridem, pa poskušam 
določene stvari urediti. Je pa tako, da včasih moram prav ukazovalno reči, kaj sme in kaj ne 
sme. Recimo, ko gre iz hiše ven, sem ji jaz tudi napisala določene liste - na primer nad 
štedilnikom, da ugasne plin in tako. Zdravila ji mi pripravljamo za tri tedne naprej, če 
slučajno ne bi mogli priti k njej.  
7. Kako hitro ste po nastopu bolezni organizirali in razporedili naloge? Ste bili za to sami, ali 
so vam bili pri tem v pomoč oziroma so bili tudi soudeleženi preostali družinski člani? 
JULIJA: To smo že kmalu na začetku, ko smo opazili, da sama nekako stvari prenaša. Sem 
kupila škatlice. Zdravila, ki jih jemlje, imamo v tisti sobi kjer mi spimo, ko pridemo. Pri njej 
mora biti rutina. Največ za njo skrbim jaz, moj mož mi pomaga in pa prijateljica, ki jo 
obiskuje. Drugi niso vključeni zaradi tega, ker sinovi imajo majhne otroke. Midva z možem se 
dopolnjujeva. Ona ima eno sestro še živo, ampak ona ne hodi k njej, če je pa potrebno, pa ena 
od njenih hčera pride. Ona je tista zlata rezerva, da jo pelje k zdravniku, če bi bilo treba. V 
pomoč so mi bilo vsi že od začetka, razen ta njena sestra. 
Prosim, da mi še za očeta tukaj poveste - kako hitro ste pri njemu organizirali in razporedili 
naloge? 
JULIJA: Na začetku je bilo na isti način kot pri mami. V glavnem je ona skrbela zanj, ker je 
bila še v redu. Po njegovi smrti je bila v eni krizi, v eni depresiji in potem se je ta demenca 
začela. Drugače je bilo pa pri očetu tako, da smo že na začetku opazovali, tudi se pozanimali 
kot družina in na razgovore k zdravnikom sem tudi jaz hodila. Vedno sem bila zraven pri 
zdravniku in tudi govorila z zdravnikom, da sem iz prve roke izvedela. Če nisem uspela jaz, je 
šel mož. Svojih otrok pa nisem s tem obremenjevala, ker so imeli že svoje otroke.  
8. Mi lahko poveste v katerem obdobju demence je trenutno vaš svojec za katerega skrbite?  
JULIJA: Srednje obdobje. 
9. Prosim, če mi opišete kako poteka vaš običajni dan in dan svojca z demenco. 
JULIJA: Zjutraj, ko vstanemo najprej skupaj pojemo zajtrk. Potem pogledam, da vzame 
pravilno zdravila. Potem poskrbim za to tudi, da skrbi za osebno higieno. Nato pregledava 
oblačila in vse kar je potrebno - od pranja, likanja do vsega tega. Nekaj stvari še počne sama, 
drugače pa jaz to operem in uredim. Potem se zmeniva za določene stvari, ki niso narejene, da 
jih bo potrebno naredit. Potem počistim hišo in probam, da bi bila tudi sama udeležena - jo ob 
tem tudi pohvalim. Tudi po telefonu ji naročim, da mora pomesti in potem pokomentiram, jo 
pohvalim, čeprav ona po svoje naredi. Ona ve, da, ko bom prišla, da bom določene stvari 
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preverila. Kar se tiče plačil, še vedno želi s svojim denarjem sama razpolagati in tudi, ko gre 
na banko, gremo z njo in vztrajam na tem, da sama opravi te stvari, pri tem jo pa usmerjam. 
Dajem ji jasna navodila. Obvezno gremo z njo v trgovino po nakupih, da sama nakupuje, kar 
misli, da rabi. In tudi prispeva, ampak zelo minimalno ali včasih nič za nakup hrane, ki jo ona 
uživa. Gledamo tako, da ima vedno hrane za najmanj 14 dni vnaprej. Pri kuhanju je pa tako, 
da se zmeniva kaj ji bom skuhala in to zmrznem. Potem ji pa po telefonu rečem kadar nisem 
zraven, kaj naj vzame ven in kaj dodatno skuha. To vse uredim, ko sem pri njej. Gledam, da je 
zraven, da vidi kaj delam. 
10. Se pri skrbi soočate s kakšnimi težavami, izzivi?  
JULIJA: Težava je premalo pomoči, bi rekla. Premalo možnosti za pomoč, ko nas ni zraven. 
Sreča je to, da imamo to sorodnico, znanko, da prihaja, drugače pa ne vem, če bi imeli koga, 
ki bi prihajal kadar nas ni. Druga težava je tudi ta, da mogoče dobimo premalo informacij kaj 
bi še lahko, na kakšen način bi reševali problem oddaljenosti našega bivanja in tam, kjer naša 
mama živi.  
11. Kdo vse od družinskih članov vam pomaga pri skrbi za svojca z demenco? So vključeni 
morda tudi prijatelji, sosedje ali socialna služba ipd.? 
JULIJA: Moj mož v vsakem primeru, prijateljica in pa sestrična. S sosedi je pa tako, da čim 
so opazili... imamo konkretno eno sosedo, ki je medicinska sestra in je demenco pri mami 
opazila že zelo zgodaj. Sosedje so tako, jaz jih lahko pokličem, če bi bilo nujno in gredo 
pogledat, drugače se pa ne vključujejo v to. Zgodil se je še en dogodek, ko je ena gospa 
prihajala k mami ji pomagati na vrtu in potem se je mama kar na enkrat spomnila, da je 
zmanjkalo kladivce. To je povedala drugim po vasi in oni se bojijo, se umikajo, da ne bi 
karkoli zmanjkalo in da bi bili oni krivi, zato ker je zmanjkalo. Čeprav mi smo mami 
pojasnili, da je to ona nekam založila in čez čas je to tudi našla. Tega se sosedje bojijo. Če pa 
rečem, da nekaj rabi, pa ni nobenega problema in pridejo in naredijo. Glede tega imamo zelo 
dobre odnose s sosedi, nismo jih pa še vključili, ker te potrebe še ni bilo, razen, če je bilo 
nujno. Pri očetu so bile iste osebe vključene, samo najbolj je bila mama.  
12. Na kakšne načine se v skrb za svojca z demenco vključujete vi in na kakšne načine so 
vključeni družinski člani, prijatelji, sosedje ipd.? Ste bili za razdelitev nalog, organizacijo 
dneva pobudnik/-ca vi, ali je do tega prišlo spontano iz strani vseh družinskih članov, ki sedaj 
pomagajo pri skrbi?  
JULIJA: To sem že povedala. Mož mi je stalno v oporo in se dopolnjujeva, je zelo aktivno 
vključen v to. Dostikrat tudi on prevzame vse naštete naloge, ker sem bolj šibkega zdravja in 
kdaj ne zmorem vsega. Sinov pa ne vključujemo toliko, ker imajo res majhne otroke in rabijo 
oni pomoč. Bi pa pomagali, če bi bilo potrebno.  
Prej ste omenili še prijateljico in sestrično, ki pomagata mami. Kako sta pa onidve vključeni? 
JULIJA: Sestrična, če je potrebno pride na obisk. Potem, če je potrebno it k zdravniku po 
napotnico ali naročilnico za plenice, ker mama ima že plenice tudi. No, potem, če je treba 
125 
 
karkoli urediti, tako da jo jaz samo pokličem in ona uredi. Je pa tako, da ona je v službi in 
poskušamo kolikor se da v lastnem krogu, ko je pa potrebno, pa ni nobenega problema.  
13. Kako bi opisali svoj odnos s svojcem z demenco pred pričetkom bolezni? 
JULIJA: Z mamo je bil zelo dober. In tudi sedaj ne vidim nobenih takih problemov, razen to, 
da včasih kakšno stvar malo pomeša ali pa malo je trmasta. Če bom jaz rekla, da more recimo 
obleči to obleko, pa to bluzo, bo ona oblekla drugo. Bolj v tem smislu, da bo ona zase skrbela. 
Kako bi pa opisali svoj odnos z očetom pred pričetkom bolezni? 
JULIJA: Ja, moj oče je bil dokaj strog oče, dokaj strog. Z nastopom bolezni je postajal tudi 
agresiven. Sem se ga kar malo bala, po drugi strani se mi je pa zdel nebogljen.  
14. S kakšnimi občutki ste se soočali ob postavitvi diagnoze oz. ob nastopu bolezni? 
(Pogostokrat so prisotni občutki nemoči, strahu, jeze ipd.) 
JULIJA: Jaz bi rekla prvič nemoči, strahu in skrbi. Velike skrbi kako naprej. Posebno zato, 
ker ne živimo skupaj in smo oddaljeni. Midva tudi nisva tako rosno mlada, da bi se gor in dol 
vozila, mama pa tudi noče k nama živeti. Je bila to tudi možnost, ampak ona želi živeti v 
domačem okolju. Bom povedala nekaj zelo grobega. Pri nas je tako mišljenje, da če želiš dati 
osebo v dom, jo daš ubit - točno tako rečejo. In to mene kar zaboli, ko slišim. Je pa pristala na 
to, da jo vpišemo v dom in oče tudi takrat.  
15. Se vam zdi, da se je vaš odnos s svojcem z demenco spremenil po pričetku bolezni? Če 
da, na kakšen način?  
JULIJA: Malo se je poslabšal, to pa ja. Do mene gleda včasih kot do nekoga, ki ukazuje.  
Kaj pa vaš odnos z očetom? 
JULIJA: Se je spremenil, ja. Na začetku bolj na negativno s to agresijo, so bili taki grobi 
pristopi. Jaz sem se ga bala, zato, ker ko se je razjezil, je bil pripravljen tudi udariti.  
16. Ste opažali spremenjen odnos tudi potem skozi različne faze oziroma obdobja demence, 
če so že bila? Če da, na kakšen način?  
JULIJA: Na koncu se mi je začel smiliti, v zadnjih mesecih. Ker sem videla, da je nemočen in 
da ne zmore več. Proti koncu je šel odnos bolj na pozitivno. Tako nekako gledal me je v 
smislu "pomagaj mi", tak izgubljen je bil, ni vedel kaj bi. 
17. Na kakšne načine opažate, da se je spreminjala vaša komunikacija s svojcem z demenco? 
Ste opazili, da z napredovanjem bolezni postaja vse pomembnejša nebesedna komunikacija? 
JULIJA: Jaz recimo pri mami opažam, da že ko po telefonu govorim z njo, vem že po prvih 
besedah v kakšnem stanju je. Ali je negativno razpoložena, pa še nekaj - določene stvari, ki ji 
ne pašejo, se kar po domače rečeno zlaže, se kar nekaj spomni. Ne morem več reči, da ji 
zaupam, ker ji ne. Se kar nekaj spomni - včasih reče nekaj, čez par minut pa spet drugo ali pa 
samo zato, da bi meni ugodila, ker jaz ne vidim, ker sva oddaljeni. Pa zelo moramo paziti, ker 
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ona kuha na plin in jo je treba spremljati, ker ona trdi, da ni nikoli nič zažgala. Tisti pristen 
odnos se počasi izgublja, ker ona živi v svojem svetu in dela po svoje. Včasih sva se nekaj 
zmenili in je držalo, zdaj pa ne več.  
Morda opazite, da ima mama težave z iskanjem ustreznih besed, ko se pogovarjata in se je 
komunikacija med vama spremenila? 
JULIJA: Ja, ja to pa sploh. Ona pomeša besede med sabo in tudi, če hoče nekaj povedati, se 
ne more spomniti. Problem je recimo na vrtu, ker ne prepoznava več rastlin, zelišč in ko ji 
poskušam razložiti kaj je posamezna rastlina, kar živčna postane in vztraja pri svojem ali pa 
ne pozna rastline in reče, da ne ve kaj je. Besed za posamezne predmete se ne spomni več. 
Kaj pa ta neverbalna komunikacija? 
JULIJA: Ja, neverbalna je pa tako. Jaz, če jo gledam že na obrazu samem vidim kaj želi, kako 
želi, pa tudi več maha z rokami - tega prej ni delala, te kretnje. Ko se pogovarja, če ji nekaj ne 
paše, se kar obrne in odide. To je tisto, da ne želi. Ne prenese pa tega recimo, da bi se iz oči v 
oči pogovarjala, če ji nekaj ne paše. Kar živčna postane in tega pa ne mara. Kar vstane in gre 
ali pa zamenja temo pogovora. Jaz jo že po glasu in mimiki obraza prepoznam kaj hoče. 
Recimo pri očetu je bilo isto. On je tudi z mimiko obraza zelo, zelo veliko vedel. Sem takoj 
čustva prepoznala, saj je imel izrazito mimiko obraza.  
18. Kako bi opisali vaše medsebojne družinske odnose pred pričetkom bolezni? (Ste bili 
povezana družina, si med seboj nudili čustveno oporo ipd.)  
JULIJA: Ja, mi smo poskušali ves čas ohranjati dobre odnose in enako želimo za najina 
sinova in njuni družini. Smo povezani. Jaz sama si že od nekdaj želim, ker so sorodniki imeli 
te težave, da se niso razumeli med sabo. Jaz sem tudi pri starših želela to, da se pogovorimo, 
če se skregamo, sproti rešujmo probleme.  
19. Kako bi opisali vaše medsebojne odnose tekom začetnega, srednjega in poznega obdobja 
bolezni, če je do njih že prišlo? So se odnosi še poglobili, ali je morda prišlo do poslabšanja 
le-teh?  
JULIJA: Mi smo skušali obdržati dobre medsebojne odnose. Jaz sem vztrajala na tem, da to 
ohranimo, ker meni se zdi družina nekaj zelo pomembnega in tudi sinova vesta, da je meni to 
vrednota. Smo poskušali dokler se je dalo vztrajati na tem. Sinova sta spraševala kako sta, 
obiskov je bilo pa bolj malo, ker sta ravno gradila svoji hiši in tako. Smo pa ohranjali kakšne 
praznike in rojstne dneve.  
20. Zanima me, kako je potekala komunikacija med vami in družinskimi člani glede skrbi za 
svojca z demenco po začetku bolezni in tekom nje (dogovarjanje glede hranjenja, oskrbe z 
zdravili, dnevnimi aktivnostmi, komunikacije z zdravnikom ipd.)?  
JULIJA: Z možem se dopolnjujeva in komunikacija funkcionira. Tudi komunikacija med tisto 
sorodnico in nama poteka normalno. Postala je nekako rutina in tudi mami je to postalo 
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normalno. Tudi pri očetu je bilo podobno, samo tam je še mama nekaj stvari urejala, delno 
sem pa tudi že sama prevzemala.  
21. Se počutite, da ste izgoreli, izčrpani ob tem, ko skrbite za svojca z demenco? 
JULIJA: Jaz bi rekla, da kar ja. Kar izgorevam. Prvič zaradi razdalje, ker je to daleč. Drugič 
zato, ker sem razpeta med vnuki in med mamo. In tretjič tudi zato, ker moje zdravstveno 
stanje ni rožnato, ker se slabša. To je pa ravno zaradi teh obveznosti in skrbi in zaradi tega, da 
bo vse urejeno tako kot mora biti. Včasih malo obupujem, ker ne zmorem fizično in bom 
rekla tako, težko peljem vse to. Ampak dokler bom lahko, bom na isti način. Skrbi me pa kaj 
bo v bodoče z mamo. 
22. So se pri vas zaradi oskrbovanja svojca z demenco, pojavile morda kakšne zdravstvene 
težave? 
JULIJA: Ja, zagotovo se je moje zdravstveno stanje poslabšalo.  
23. Vprašanje za tiste intervjuvance, ki skrbijo za svojca z demenco in imajo svojo družino 
(partnerja, otroke).  Ali imate kakšne težave z usklajevanjem skrbi za svojca z demenco na eni 
strani ter družinskim življenjem na drugi? 
JULIJA: Ja, v glavnem sva se z možem nekako odpovedala dopustu. Razpreta sva med vnuki 
in mamo. Za vnuke skrbiva predvsem kar se tiče prevozov, potem vedno hodiva na nastope. S 
tem imava kar nekaj obveznosti. Po drugi strani je pa mama, ki ima tudi svoje zahteve in sva 
razpeta. Na dopust nisva šla že kar nekaj let. Sva nekako prostovoljca za obe strani, ampak je 
kar naporno.  
24. Vprašanje za tiste intervjuvance, ki skrbijo za svojca z demenco in so redno zaposleni. Ali 
imate kakšne težave z usklajevanjem skrbi za svojca z demenco in službenimi obveznostmi?  
JULIJA: Jaz sem se že zgodaj invalidsko upokojila, ker sem srčni bolnik, tako da ko je bilo z 
očetom hudo in pa zdaj, ko skrbim za mamo, sem bila že upokojena. Sem pa takrat reševala 
neko društvo in tudi sebe malo ven potegnila iz krize. S tem, ko sem skrbela za druge ljudi, se 
mi zdi, da sem se potegnila iz krize.  
25. Imate občutek, da ste bili kdaj stigmatizirani zaradi tega, ker skrbite za svojca z demenco? 
Če da, prosim opišite dogodek. 
JULIJA: Ne bi rekla. Edino to, kar sem imela z zdravnico, ker me je obdolžila, da ne skrbim 
za starše, čeprav to je bil absurd. Povod je bil to, da je želela očeta in mamo čim prej dati v 
dom starejših občanov in me je parkrat dobesedno izsiljevala, da jih moram dati v dom, ker ne 
skrbim zanje dovolj, ker sem daleč. Je očeta že kar hotela prijaviti v dom in nisem pustila. 
Potem smo zamenjali zdravnico in ni bilo več problemov. Kar se tiče pa stigme, da skrbim 
zanju, pa nisem občutila. 
26. Imate občutek, da je bil vaš svojec z demenco kdaj stigmatiziran zaradi bolezni? 
JULIJA: Ne bi rekla. 
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Kaj pa prej, ko ste omenili sosede, da se malo izogibajo od tistega dogodka? 
JULIJA: Ja, mislijo, da je to naša stvar in se sami spoprijemamo s tem. Pri mami opažam 
nekaj drugega, da ko govori s sosedi, takrat deluje zelo bistro. So dnevi, ko delujejo zelo 
bistro in so dnevi, ko niso sposobni ničesar. Za ljudi, ki pridejo na obisk, ona vse sama zna 
narediti, za vse poskrbi. Ta problem pa se pojavlja in izpade, da mi nič ne naredimo. Sem ji 
parkrat omenila, da mora povedati, da tudi mi nekaj naredimo za njo. Je bil pa vseeno tisti 
dogodek, ko je obdolžila sosedo. In to je bila potem tista varnostna razdalja, da če bo kaj 
zmanjkalo, da bodo oni krivi. Sosedje so se jo začeli izogibati, to pa res ja. Je stigma tukaj, ja. 
Na to nisem niti pomislila, dobro, da ste me spomnili. 
Ste se s sosedi mogoče skušali pogovoriti o materinem stanju? 
JULIA: Sem se ja. So razumeli, so mi celo par stvari tudi rekli, da razumejo, ampak, da se ne 
želijo vmešavati. Če bom kaj rabila, naj pokličem, drugače pa od daleč. Z njo se pogovarjajo 
recimo tisti najbližji sosedje, bolj z razdalje, kaj globlje pa ne. 
27. Ste kdaj sami občutili občutke npr. sramu, zadrege, če se je vaš svojec z demenco znašel v 
kakšni nerodni situaciji (v javnosti, pred prijatelji ipd.)? Če je prišlo do česa takšnega, lahko 
prosim to situacijo opišete? Kako ste ob tem reagirali? 
JULIJA: No, mama naredi včasih kakšno hecno zadevo, ampak se s tem ne obremenjujem. 
Taka je, jaz nič ne morem. Na primer glede oblačenja, ko se obleče tako čudno. Tako je. To ji 
tudi povem, ampak ne grobo, nastopim odločno.  
28. Ali svojec z demenco ohranja vsaj nekaj socialnih stikov (se druži s prijatelji) kljub temu, 
da ima demenco? Mu pri tem recimo pomagate in uredite kakšno srečanje ipd.? 
JULIJA: To pa ja. To pa vedno. Običajno, ko mi pridemo, pridejo tudi prijatelji na obisk na 
kavico in malo poklepetamo. Obiskov ima veliko, še od prej, ko so k očetu prihajali. Pri nas 
se nista izolirala od družbe. Mogoče dva, trije ne pridejo več, ker vidijo, da se ne morejo z njo 
več pogovarjati običajno, drugi pa pridejo. Tudi pri očetu kdo ni več prihajal, so se odmaknili, 
ker niso vedeli kako se obnašati, ampak večina je. 
29. Ali menite, da je v zadnjih letih na področju sprejemanja demence s strani okolice prišlo 
do kakšnih izboljšav?  
JULIJA: Jaz bi rekla premalo. Premalo je informacij, premalo je tega, da bi tisti, ki se 
srečujejo s tem, da bi dobili konkretno informacijo. Ni vse samo prospekt. Recimo jaz sem se 
morala sama potruditi, da sem tri knjige dobila. To bi mogli bolj javno predstaviti. Potem jaz 
bi Spominčici svetovala, tudi moj predlog je bil, ker imam desetletne izkušnje z društvom, 
sem predlagala delavnice, ampak ne tako kot je tu mišljeno. Druženje bi moglo biti. Pa 
mogoče ne samo za tiste svojce oseb z demenco, ampak za vse - na primer delavnica ročnih 
del. Pa ne samo enkrat mesečno, ker če takrat na primer ne moreš priti, sta vmes potem dva 
mesca. Saj razumem, da je s prostovoljstvom kakor je, ampak so ljudje pripravljeni prihajati, 
samo nimajo prostora kjer bi se družili.Mogoče bi Spominčica konkretno za Novo Gorico 
morala majčkeno več naredit. In tudi druge manjše kraje, tega je premalo. Mogoče kakšna 
129 
 
vabila v krajevne skupnosti - malo več se promovirat. Zadnjič sem bila tudi na delavnici 
Spominčice in so gospe pripravile prezentacijo, kako bi se dementnemu olajšalo bivanje z 
uporabo pametnih telefonov in aplikacij. Samo to ni primerno za njih. Mogoče za čisti 
začetek, ampak še to morajo biti izobraženi, v koraku s časom - imeti pametni telefon in 
podobno. Pomisliti morajo tudi na to, da se razvoj demence spreminja glede na to, koliko je 
nekdo izobražen. Če je nekdo visoko izobražen, s srednjo šolo ali pa nekaj takega, je drugače 
kot tisti, ki ima osnovno šolo ali pa še to ne. To so starejše generacije, ki niso bile tako 
izobražene.. Jaz vidim recimo, kako je pri moji mami in očetu potekal upad sposobnosti in 
imata različno izobrazbo. Tudi pri prijateljih sem videla razliko. Če je že iz osnovne v srednjo 
šolo, je velika razlika.Moderna tehnologija sploh ne pride v poštev pri teh ljudeh. Svinčnik, 
papir in pogovor, to je vsebina, ki je primerna za dementne. Lahko pa, da se motim. 
Kako pa ste videli recimo razvoj demence pri očetu in pri mami, glede na to, da je mama manj 
izobražena? 
JULIJA:Razlika je pri razumevanju, pri branju in pri pisavi. To je velika razlika. Ta upad 
sposobnosti branja - bere že, a ne ve kaj bere, ne registrira vsebine. Tudi koncentracija ji hitro 
pade, prej kot pri očetu. Ker smo imeli pa od enih prijateljev tudi. To je bila ta povojna 
generacija, ki ni imela možnosti šolanja in je čisto na drugačen način šlo to upadanje.  
30. Menite, da ste od začetka bolezni pa do zdaj, pridobili dovolj informacij o demenci? 
JULIJA:Ne, še vedno mislim, da ne. Če se sama ne bi toliko zanimala, brala, se pogovarjala, 
bi bilo zelo slabo. Kar je samoiniciativno ja, okolica pa premalo. Premalo je informacij, 
premalo je tega, da bi tisti, ki se srečujejo s tem, da bi dobili konkretno informacijo. Ni vse 
samo prospekt. In tudi morali bi tisti, ki se s tem ukvarjajo na drugačen način predstaviti. Ne s 
kakšnimi novimi izsledki - ne, spustiti se morajo nižje dol, na nižji nivo, na nivo osebe, ki to 
doživlja. Preveč se gredo v strokovne vode.  
31. Kje ste dobili največ informacij o bolezni? (preko medicinskega osebja, interneta, revij, 
družinskih članov, prijateljev ipd.) 
JULIJA: Preko interneta in preko knjig. Preko medicinskega osebja nič. O tem se niti 
pogovarjati niso želeli oziroma zelo negativno so me sprejeli. Mogoče zato, ker sem iz 
Ljubljane, mogoče zato, ker sem kakšno stvar vprašala, ki jo ne bi smela. Jaz sem vprašala, da 
bi dobila potrditev, da bi še kaj zvedla, ampak je bilo preveč. 
32. Ste seznanjeni s programi pomoči in dodatki do katerih ste upravičeni kot svojec osebe z 
demenco? (pomoč na domu v okviru socialne službe, patronažne sestre, upravičenost do 
dodatka za pomoč in postrežbo, dnevno varstvo v domovih za ostarele, društvo Spominčica 
ipd.)  
JULIJA: Sem seznanjena. Samo do teh pomoči nismo bili upravičeni, kot sem povedala. 
Dnevnega varstva v domovih za ostarele takrat ni bilo - nekaj let nazaj. Gorica je zdaj vpeljala 
dnevno varstvo, ampak je omejeno število, osem oseb in za tako količino ljudi to ne pride v 
poštev. Pa še nekaj, zelo draga je pomoč na domu, tega ne smemo pozabiti. Recimo meni je 
bilo rečeno glede te pomoči na domu, da bi ena gospa prihajala, ampak bi bilo 15 evrov na 
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uro. Tako da to res ni na voljo vsakomur. Razlikuje se dostopnost do pomoči v različnih 
predelih Slovenije 
33. Ali se katere od zgoraj navedenih pomoči tudi poslužujete? Kakšno je vaše mnenje o t.i. 
družabništvu, kjer lahko v okviru društva Spominčice na dom prihaja oseba (družabnik), ki 
nekaj ur koristno preživlja čas z osebo z demenco? 
JULIJA: Ne, žal ne. Moram reči, da teh izkušenj še nimam z družabništvom. Se še vpeljujem 
v to, jaz sem v Spominčici od letošnjega leta, tako da niti ne poznam še delovanja tega. 
Drugače imam pozitiven odnos do tega, mislim, da je to potrebno in tudi potrebno. Samo to 
fizično ne bi bilo možno, sploh v Novi Gorici ne.  
34. Ste se kdaj udeležili kakšnega predavanja, usposabljanja, obiskali delavnico na temo 
demence?  
JULIJA: Na delavnici v tem mesecu. V lanskem letu sem bila še na eni delavnici odprtega 
tipa, ampak žal sem opazila, da so bili tam samo strokovni delavci in sem bila edina, ki nisem 
bila socialna delavka in so bila moja vprašanja malo nerodno sprejeta.  
35. Menite, da imamo v Sloveniji premalo virov informacij o demenci?  
JULIJA: Se strinjam, ker je veliko ljudi in premalo informacij, na pravi način informacij. Že 
na začetku bi morali začeti pri samem zdravniku in psihiatru.  
36. Na katerih področjih v zvezi z demenco vidite priložnosti za izboljšave, spremembe? 
(domača oskrba in pomoč na domu, institucionalna oskrba, oskrba s strani zdravstvenih 
delavcev, splošno informiranje o demenci ipd.) 
JULIJA: Veliko sem že povedala, pa vendar mogoče več druženja, več neformalnega 
druženja. Da se tudi svojci med sabo pogovorijo brez tistega strokovnega vodenja. Da se 
dobijo, da je prostor in se svojci dobijo in izmenjavajo izkušnje. Rečeno je, da naj bi ti 
Alzheimer cafe-ji tako delovali, sem bila povabljena, ampak nisem še šla. Sem se šele 
vključila, ampak bom pa z veseljem šla. Ne vem pa še, ker ne poznam in ne morem nič reči. 
37. Kakšno je vaše stališče do tega, da se v zadnjem času vedno bolj teži k temu, da se 
osebam z demenco (ob podpori socialnih služb) omogoči čim daljše bivanje v domačem 
okolju, saj naj bi bilo to najboljše za njih. Vidite tu kakšen problem? 
JULIJA: Ja, problem je ljudi, tistih, ki bi lahko sodelovali pri tem. Se pa strinjam s tem, da 
čim dlje v domačem okolju, zato, ker vidim pri mami in očetu, da je bilo največji problem iz 
tistega kroga, kjer živi, ki ga pozna, kjer se počuti domače, ko se iztrga iz tega kroga, se 
problemi začnejo. Sem za to, da je čim dlje doma, ampak pod pogojem, da je oskrba taka kot 
mora bit. Pa še nekaj glede dostavljanja hrane - tudi ta problem smo imeli. Če bi jih bilo več, 
bi dostavljali, tako pa ni bilo mogoče iz doma hrane dobiti dostavo na dom. Mogoče je tak 
kraj, da ne gre, ampak... Je velika razlika med Ljubljano in Novo Gorico. Prvič so rekli, da je 
predrago, da bi dostavljali in drugič, da nimajo ljudi. Če bi jih bilo več, bi mogoče še 
dostavljali, tako pa ne. Tudi te možnosti ni, vsaj kolikor jaz vem za to. Tudi, če bi kdo 
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privatno delal, bi bilo zelo drago. Jaz mislim, da če bi s pravilno organizacijo, ustrezno 
organizacijo, z osebami, ki jih imajo, malo drugače naredili, bi se tudi to dalo. Je pa res, da če 
nekoga poznate in tudi odvisno koliko lahkoplačate - tukaj ne bi smelo biti merilo, da je denar 
na prvem mestu, kar pa je dejansko. Mislim, da so doma lahko do določene faze demence, jaz 
bi rekla do srednje, ko je pa že višja stopnja je pa nemogoče. To sem videla pri očetu. To je 
zelo pomembno, do katere faze demence je doma. Ni za pretiravati do konca, to pa ne. 
Fizično in psihično se to ne da zdržati. Ko gre za pozno obdobje, to ne pride v poštev. Ker 
tudi on ne registrira okolice kot je potrebno in mora biti pod strokovnim vodstvom, da ne 
pride še do kakšnih hujših težav in da človeku dostojno človek zaključi življenje. Tako bi jaz 
rekla. Sem se spomnila, da obstaja tudi možnost dnevnega varstva in nekateri potem tudi 
prespijo čez noč. Poznam en primer pri prijateljih, ko je gospa, ki je tudi spala pri tej osebi en 
teden, potem je prišla pa druga za drugi teden. Tudi to je možno, da prespijo. Gre pa tudi zato, 
kako sprejema osebe tisti, ki je dementen, je treba menjavati osebe.  
38. V Sloveniji imajo osebe z demenco možnost bivanja in oskrbe v domačem okolju s strani 
svojcev, socialnih služb itd., lahko bivajo v institucionalnih ustanovah (domovih za starejše), 
na voljo pa so tudi oskrbovana stanovanja, ki pa so po večini predraga in si jih osebe z 
demenco ter svojci le stežka privoščijo. Morda vidite sami še kakšno drugo (morda bolj 
primerno) možnost bivanja in oskrbovanja oseb z demenco oziroma bi si sami morda želeli za 
svojega svojca kakšno drugo obliko bivanja in oskrbovanja? 
JULIJA:Ja, jaz bi rekla, da bi bil to kot en prostor. To je bilo poskusno enkrat za čas dopustov 
v Ljubljani ob Ljubljanici - ne vem, kako se imenuje. To je kot varovanje za deset dni, da se 
nekoga za tri, štiri dni da tja, da je popolnoma tri dni tam in potem pride spet domov. Težko bi 
temu rekla dopust, ampak oddih za ljudi. Tudi zaradi spremembe te dementne osebe, da pride 
v drugo okolje in da se majčkeno možgansko spremeni in spet vrne v domače okolje. To bi 
bili kot eno celodnevno varstvo. 
Kaj pa možnost stalnega bivanja? 
JULIJA: Drugje? Da bi bili skupaj v eni stavbi, pa imeli oskrbo? Da bi bila ena hiša 
namenjena za njih? To pa tudi, te skupnosti, bivalne skupnosti. Tudi to ja. Sem videla enkrat 
na televiziji. Si sami skuhajo, si razdelijo delo. Imajo vrt tudi in si pridelujejo hrano.  
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Priloga G: Prepis intervjuja s Tanjo 
 
1. Pred koliko leti je vaš svojec zbolel za demenco? Kaj so bili prvi znaki, ki so kazali na 
začetek te bolezni (postopna izguba spomina, težave pri iskanju ustreznih besed, osebnostne 
in vedenjske spremembe, težave pri opravljanju vsakodnevnih aktivnosti ipd.)? 
TANJA: Da bi jaz rekla na pamet mogoče ene štiri leta nazaj, da bi se lahko že opazilo, 
ampak smo to povezovali s starostjo. Dve leti nazaj so se pa že začele ponavljati stvari, ta 
kratkoročen spomin, da ni prepoznala mogoče kakšnega. Pol leta nazaj, mogoče malo več, je 
pa že problem, da si ne kuha več. Tako da je tukaj v bistvu odvisna. Zelo redkobesedna je 
ona, zelo samorastnik in smo zato tudi malo kasneje prepoznali verjetno. Ker če bi velik 
govorila, bi že vedeli. Je pa tako zelo sposobna zmanipulirati z besedami, da ne veš. To je tudi 
značilno za demenco. 
2. Ste bili vi tisti, ki ste prvi opazili določene spremembe npr. v obnašanju pri svojcu, ali ste 
to začeli opažati skupaj s preostalimi družinskimi člani? 
TANJA: Ja. Jaz pa mož, mislim njen sin. Se pogovarjava, hvala bogu.Če se ne bi, bi verjetno 
pol vsak čakal. Lahko rečem, da sva skupaj opazila. 
3. Se morda spomnite kakšnega dogodka, ki je botroval k temu, da ste se zavedali, da vaš 
svojec ni več tak kot prej in da so vidne spremembe? 
TANJA: Ja, najprej sem mislila, da je to njeno obnašanje... zelo velik je zmeraj delala. Sploh 
mislim, da ta njena generacija je obsedena s tem, da morajo delat. Grozno velik je kvačkala in 
ene dve leti nazaj je nehala, češ, da jo bolijo roke. To je mi je zdel najprej logično, potem pa 
nič več, ker je kar samo sedela. Potem sem pa pomislila na kakšno depresijo starostno. Potem 
ni hotla več k zdravniku, pa nič več ni hotla zapisovat kaj rabi, da ji prinesem iz trgovine. 
Nikoli kokr se jaz spomnim ona ni bila taka, da bi bila odvisna od drugih. Zdaj je pa sprejela 
zajtrk, da ji prinesem, pa kosilo. To se mi je pa zdel, da ni samo starostno, ampak, da je 
demenca. 
4. Ste demenco poznali že od prej (pred pričetkom bolezni pri svojcu) in približno poznali 
prve simptome, ki kažejo na začetek te bolezni? Če ja, kje ste dobili informacije? 
TANJA: Ja, slišala sem že sigurno. Informacije sem dobila iz filmov, od prijateljic, televizija, 
internet. Tisto, kar je prihajalo. Moram reči, da se nikol nisem zanimala kej dosti. 
5. Ste se že na samem začetku obrnili po pomoč, nasvet npr. k osebnemu zdravniku, ali ste to 
storili, ko je bolezen napredovala in so bili znaki vse bolj opazni? Kam ste se še obrnili po 
pomoč, če ste se in kako so vam pomagali? 
TANJA: Najprej ne. Da smo šli zaradi demence k zdravniku je bilo tam ene dve, tri leta nazaj. 
Samo je bila pa takrat še tok lahko prisebna, da ko je prišlo do tega, da bi pri specialistu 
potrdil diagnozo demence, je odklonila in ni želela. Tudi zdaj je v tej fazi, da nobenih zdravil 
ne jemlje, ne nič. In tudi osebna zdravnica, ki jo je pregledala nazadnje - to sva bile, ji jaz 
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merim pritisk in je vse v redu. Prej je bila enkrat na mesec pri zdravniku, ker jo je vse bolel - 
od kar jo poznam, jo vse boli. Zdaj je pa vse v redu. Kakšno protibolečinsko tableto ali kaj 
takega vzame. Pa stalno ponavlja ena in isto kaj jo boli, ampak nič ne bo za to naredila. 
Vas je zdravnica kam naprej napotila? 
TANJA: Ja to je, sem jo tudi naročila, ampak je nisem uspela odpeljat tja. 
Ste se še kam obrnili po pomoč poleg zdravnika? 
TANJA: Začela sem obiskovat Alzheimer Cafe, pa internet in sem prišla do tega 
izobraževanja preko Spominčice in mogoče zdaj bolj spremljam tako pozorno. 
6. Se je svojec z demenco ob začetku bolezni zavedal, da se pri njem dogajajo spremembe in 
je postal drugačen? Na kakšen način je to izrazil? Če niste opazili tega, da se zaveda, ste se 
morda z njim poskušali o tem pogovoriti? So bili pri tem soudeleženi tudi preostali družinski 
člani? 
TANJA: Ne. Ni izrazila, kako se pa zaveda pa ne vem. Izrazila se ni, ker je zelo zaprta, 
introvertirana.  
Ste se poskušali z njo pogovoriti? So bili pri tem soudeleženi tudi drugi družinski člani? 
TANJA: Ja, smo, ampak ne o demenci, ampak, da se stara in da ima verjetno težave s 
spominom in da bi bilo mogoče v zvezi s tem, da si kaj pomagamo in tako. Za take stvari kar 
rada moža uporabim, da se skupaj te stvari pogovorimo. Prvič je sin, jaz sem snaha - že to je 
en tak slab krog, pa se mi zdi, da bolj upošteva. Da je še to ta generacija - sin je... in tako 
naprej. 
7. Kako hitro ste po nastopu bolezni organizirali in razporedili naloge? Ste bili za to sami, ali 
so vam bili pri tem v pomoč oziroma so bili tudi soudeleženi preostali družinski člani? 
TANJA: Mi živimo že 30 let skupaj in jaz kar se spomnim, mogoče je to tudi največkrat name 
padlo, ker sva si tudi z možem tako nekak razdelila, da on malo več zasluži, jaz pa malo več 
doma naredim. Da sem jaz poskrbela, da je imela iz trgovine, k zdravniku, če je imela kakšno 
sorodnico za obiskat. To je že skos. Ko sem nam je zdelo, da ni več sposobna poskrbeti za 
svojo prehrano. Tudi smo jo večkrat povabil - na kosilo, zajtrk, sploh vikendi so bili tako. 
Potem se je pa to kar hitro vpeljalo. Tako da dobi zajtrk, kosilo, malico, pa še večerjo. 
Je ta skrb samo na vas ali se je še kdo vključil? 
TANJA: Več ali manj je na meni. Samo se tudi drugi vključijo, ko je potrebno.  
8. Mi lahko poveste v katerem obdobju demence je trenutno vaš svojec za katerega skrbite?  
TANJA: Iz prvega obdobja v drugo. Že skoraj v drugemu čisto. Če je v slabi kondiciji tudi že 
tava, je nervozna. Včasih je že zjutraj vstala, zdaj vstane pa tudi ob desetih, enajstih. 
9. Prosim, če mi opišete kako poteka vaš običajni dan in dan svojca z demenco. 
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TANJA: Zjutraj preverimo, tako se organiziramo, da ji rečemo, da rolete gor. To pomeni, da 
je vstala in da lahko še dvigne. Toliko, da je zbujena, ker je čez noč zaklenjena in to tudi sama 
želi. Zajtrk jo čaka na mizici pred njenimi vrati. Po navadi bela kava, dva kosa kruha, sadje, 
sok. Tako malo bolj obilno, da potem izbere. Jaz sem doma, jo pridem pogledat, drugače se na 
telefon več ne oglaša. Ni več sposobna komunicirati. Zdaj, ko je bila tudi hči doma, smo se 
malo izmenjavale - malo preveri, če je vse v redu, ji da nekaj za spit, malico. Okrog enih, 
dveh ali treh - odvisno od dela, dobi kosilo. Potem smo pa zdaj od kar imamo vnukinjo, 
veliko, veliko zunaj. In kadar sem doma, jo imam kar v svoji dnevni sobi in kvačka. Jaz 
ponoči podiram, ona čez dan kvačka. Zdaj smo se že kar navadili, da vsi podiramo, tudi kadar 
pride kakšen obisk, podirajo. Zvečer dobi še kaj za pojesti. Ona drugače lahko sedi dve, tri 
ure. Samo, da ti pove kaj jo vse boli in moramo paziti, da ne zmanjka volne, ker potem je vse 
narobe. Nimamo tega urnika in se kar prilagajamo. Pa tudi ne spravljamo jo v tem stresne 
situacije, kar mislim, da je zelo dobro. Ker pa čim nobenega ni - ravno danes sem šla v 
zgornje nadstropje, ker sem uredila tako, da so prišli še drugi stari starši čuvat vnukinjo, da 
sem medtem šla s taščo in nisem pravi čas dol šla oz. ta gospa je prišla tok prej in jo je hotela 
kar poslat stran. To sem bolj zato omenila, da se prilagajamo. In ona ni vedela, da je kdorkoli 
doma, pa smo bili štirje.  
Kaj pa večerno tuširanje, ji vi pomagate? 
TANJA: Jaz je ne tuširam. Ona se je umivala kar se je. Zdaj sem zato to pomoč na domu 
uredila, da bo imela vsaj enkrat na teden tuš. Drugače mi tudi pustila ni. Tudi operem ji, 
ampak zelo s težavo da kaj od sebe. Tudi v njene omare ne smemo pogledati. Se mi zdi, da je 
zelo pod stresom, ko prestopim tisto njeno mejo in je ne želim. Veliko delam po občutku, res 
se mi zdi, da velik delam po občutku - nekaj poslušaš, nekaj prebereš, ampak to kar sem 
slišala, se res demenca od demence razlikuje. Tudi zdravnica mi je dala potrdilo in na 
predavanjih sem dobila potrdilo, da jih ni treba glih stiskat v kot. Danes je bilo tudi stresno 
zanjo.  
10. Se pri skrbi soočate s kakšnimi težavami, izzivi?  
TANJA: Ona ima staro stanovanje, funkcionalno čisto mim. Ima banjo v katero ne more več 
notr stopit. S čistočo bo problem se mi zdi, da kar. Za enkrat se vode ne boji, ampak ne 
spomni se, da bi se umivala. Potem se bojim, da bo postala preveč sumičava in da ji kdo kaj 
jemlje, zato tudi nočem posegati v njene omare, ampak grozno rada bi si pa red naredila, da 
vem kje ima kaj. Tukaj mi je problem. Ne znam do nje pristopiti. Mogoče do mame lastne bi 
lažje. Do ljudi s katerimi bi imela en tak odnos, ona si pa nikoli z nobenim ni naredila takega 
odnosa, da bi lahko to mejo, ne da bi se ona počutila ogroženo, prestopila. In zdaj je ne znam 
na tak način prestopit, da je ne bi spravila v stres. In zdaj kar puščamo tiste njene kupčke, ker 
kar ona vidi, da ima za oblečt, bo oblekla, drugače ne vidi.  
11. Kdo vse od družinskih članov vam pomaga pri skrbi za svojca z demenco? So vključeni 
morda tudi prijatelji, sosedje ali socialna služba ipd.? 
TANJA: Jaz, mož, hčerka. Pa partner od hčerke je tudi zelo prijeten za pogovor z njo in se 
dosti pogovarjata. Vključena je tudi pomoč na domu. Normalno podjetje s koncesijo in 
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določeno število sofinancira občina in tudi ni tako breme za svojce. Ker ona nima nobene 
penzije, ne nič. 
So vključeni mogoče sosedje, prijatelji? 
TANJA: Ne, nobeden. Bolj malo sosedov je zraven, drugače pa tudi niso bili v preveč dobrih 
odnosih. 
12. Na kakšne načine se v skrb za svojca z demenco vključujete vi in na kakšne načine so 
vključeni družinski člani, prijatelji, sosedje ipd.? Ste bili za razdelitev nalog, organizacijo 
dneva pobudnik/-ca vi, ali je do tega prišlo spontano iz strani vseh družinskih članov, ki sedaj 
pomagajo pri skrbi? 
TANJA: To sem povedala že prej - poskrbim za hrano, da je čim več z nami, da ji operem, 
pospravim. Ker kuhinje ne uporablja, tako da to jaz. So pa problemi vstopiti v njen prostor.  
Kako pa vaš mož in hčerka pomagata pri skrbi? 
TANJA: Hči skuha. Ja, jaz imam vsak dan sigurno, ampak, če so vikendi, tudi onadva 
priskočita. Mož jo kdaj odpelje v trgovino.  
Ste bili vi pobudnica za razdelitev, organizacijo nalog? 
TANJA: Mislim, da niti ne. Meni je večji problem to, ker so dolgo v službah - tudi ob 7h 
zdajle hodijo domov. Take službe so... na projektih delajo in ne morejo. Mož je pa tudi še tista 
generacija, ki misli, da je bistvo to, da delaš. In se mi zdi, da bi posegla tudi v njega preveč, če 
bi mu kaj rekla. No, tudi to je najin dogovor.  
13. Kako bi opisali svoj odnos s svojcem z demenco pred pričetkom bolezni? 
TANJA: Zelo na distanci, ni bil ljubeč, zato ker nobenega ni spustila v svojo bližino. 
Pogovarjanja ni bilo nič - samo vreme in aktualno dogajanje. Ja, res ni bil, ker tudi so bile 
stvari, ki so se ji zdele nepomembne. Filme ne gledati, knjige ne brat, jaz sem pa čisto drug 
človek. Ona je mogla imet rože poštimane, meni je bilo pa vseeno za kakšen plevel sem in tja. 
V tem sva si različni. Se mi zdi, da zdaj ne vem koliko je ona stran stopila zaradi tega, ampak 
jaz sem se kar trudila, da nisva šle v konflikte. No, recimo kar je bilo meni najhujše, je imela 
psihično nasilje, da se ni pogovarjala. Enkrat me je kaznovala in se pol leta z mano 
pogovarjala, ampak še veš ne zakaj. To značilno muljenje žensk, ki so nezadovoljne, pa 
nimajo s kom govorit. Ni našla sogovornika, da bi to prepucala po domače povedano in se je 
držala in potem sem jaz svoje vidla. Ampak se  mi zdi, da smo se trudil, vsaj take feedback-e 
sem dobivala, da sem se trudila po svojih močeh. Tako da nimam nobene zamere. 
14. S kakšnimi občutki ste se soočali ob postavitvi diagnoze oz. ob nastopu bolezni? 
(Pogostokrat so prisotni občutki nemoči, strahu, jeze ipd.) 
TANJA: Jezo zelo težko izražam, ampak prej nemoči, pa strahu. Pa a veste kaj jaz dostikrat 
pomislim? Da si jaz res tega ne bi želela zase. Ne vem v katero smer bom šla, da bom to 
naredila, da mi ne bo treba tega imet. 
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15. Se vam zdi, da se je vaš odnos s svojcem z demenco spremenil po pričetku bolezni? Če 
da, na kakšen način? 
TANJA: Spremenil ne, ker imava ta odnos, da se jaz trudim nesebično. Ja, trudim se bit 
prijazna. Ne najdem niti besed, da bi prav povedala, ampak trudim se. Nočem je dojemati kot 
otroka na primer, prav nočem tega, ker se mi zdi, da se bo še tisto... Ne vem, grozno velik mi 
pomeni, da je ne vidim, da bi zgubila eno spoštovanje do človeka. Ker, če jo začnem gledat 
kot otroka, bom zelo hitro - tudi, če ne bom z dejanji... eno spoštovanje bi rada obdržala do 
nje. Mogoče tudi navidezno, da ima lahko ona dostojanstvo. 
16. Ste opažali spremenjen odnos tudi potem skozi različne faze oziroma obdobja demence, 
če so že bila? Če da, na kakšen način?  
TANJA: Nisem. Ohranjam kot je bilo. Res se trudim, saj sem včasih jezna, ampak moram 
rečt, da imam tudi srečo, ker mi mož in hči ne veliko, ampak takrat, ko pa rabim... Recimo 
zdaj sva se že dvakrat odrekla dopustu, ampak jaz sem se to nekak pobogala, da je to del 
življenja. Kaj jaz vem, mož je šel službeno za tri tedne, jaz računam, da bom šla pa jeseni za 
dva tedna sama. Sva skupaj, trudiva se, ampak ne vidim pa zdajle - tudi jaz ne bi mirno spala 
nekje. Enkrat sva bila v Ameriki in nama je pokvarila dopust. Ne želim teh občutkov čutit 
zdaj, ko je v tej fazi, ko si pa res ne more več pomagat. Hočem reči, da smo se pogovorili in 
se trudimo.  
17. Na kakšne načine opažate, da se je spreminjala vaša komunikacija s svojcem z demenco? 
Ste opazili, da z napredovanjem bolezni postaja vse pomembnejša nebesedna komunikacija? 
TANJA: Ja, to pa ja sigurno. Prej sem mogla bit pozorna kaj govorim, ker je zelo hitr obračala 
besede. Velik stvari nisi smel povedat, ker jih je narobe razumela. Sem prišla domov in je bilo 
nekaj umazano in sem bila umazana za njo. Saj vprašanje, kako smo komunicirali, ampak take 
pikolovske. Tega zdaj ni in jaz sem vesela, ker zdaj se vsake toliko časa prav nasmeji kakšnim 
stvarem in si misliš "uau". Prej se ni smejala. Jaz je nisem vidla 10, 15 let, da bi se smejala. 
Najina komunikacija poteka tako, da ko mi 15-krat pove, da jo nekaj boli, rečem, da naj neha 
kvačkat in bo boljše. 
Kaj pa neverbalna komunikacija? 
TANJA: Upam, da si ne domišljam, ampak mislim, da se celo mehča z demenco ta njen zid, 
ki ga je postavila in upam, da bo tako. Tudi pogleda kdaj v oči, ker drugače nikol ni 
pogledala. To, ko se nasmeje. Ima še tiste popadke bi rekla - ravno zadnič je bila ena punčka, 
ki je tri leta stara in je bila malo trmasta. Veš, da se malo vrže na tla in pustiš. In je rekla, da 
kok je zoprna in se je začela kar nanjo dret. To sem bila pa pozorna in mi ni bilo všeč. Tega 
prej ni naredila.  
18. Kako bi opisali vaše medsebojne družinske odnose pred pričetkom bolezni? (Ste bili 
povezana družina, si med seboj nudili čustveno oporo ipd.) 
TANJA: Njen sin ima tak močen občutek odgovornosti že od nekdaj. Poskrbel bo, ampak nič 
kaj več. Te srčnosti ni, pa ne zato, ker ne bi hotel, ampak ne zna. Ni mu tega niti ona dala v 
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zibko. Meni je rekel, da sem ga veliko tega naučila in je tudi vesel. Ga pa tudi ne silim v to, da 
bi stopil čez, da bi jo prijel za roko, da bi jo pobožal - ni variante. Ampak naredil bi pa vse. 
Recimo lahko bi jo stuširal, pa ne grobo, ampak čist razumsko. Mi smo bili normalna družina, 
se pogovarjali.  
19. Kako bi opisali vaše medsebojne odnose tekom začetnega, srednjega in poznega obdobja 
bolezni, če je do njih že prišlo? So se odnosi še poglobili, ali je morda prišlo do poslabšanja 
le-teh? 
TANJA: Bi rekla, da sem vesela, ker vidim, da so hčere zelo pozorne do babice, da niso 
nestrpne do nje. Tudi zdaj, ko smo imeli težave s higieno, ji je starejša hči pomagala pri 
tuširanju in je bila zraven. Tudi skuha in ji prinese. Jaz sem vesela, ker mislim, da je to tudi 
ena velika dota za njih. Da vidijo, da je življenje paleta vsega, ne pa samo tist trenutek v 
katerem si.  
Da bi pa to vplivalo na vaše medsebojne odnose, pa ne? 
TANJA: Tukaj moram reči, da sem en velik del, ko še ni bila dementna mogla dat skozi - jaz 
in verjetno tut ona. Takrat sem rekla, da če bi mela možnost, bi šla nazaj domov. Ne bi bila 
več tukaj. Je bila res naporna. Saj se že vidi, ko naredim grimaso. Vem, da sem ji enkrat 
povedala, da jo imam rada in da bi rada imela nek odnos z njo, ona me je pa gledala in je 
rekla, da grem lahko ven. Sem vidla, da si ne upa, predpostavljam. Da bi pa do kakšnih 
konfliktov prišlo s člani družine zaradi tega, pa ne še. So manjši, večji, ni bilo pa nekih večjih 
konfliktov. Bolj problemi, ki jih moramo rešiti.  
20. Zanima me, kako je potekala komunikacija med vami in družinskimi člani glede skrbi za 
svojca z demenco po začetku bolezni in tekom nje (dogovarjanje glede hranjenja, oskrbe z 
zdravili, dnevnimi aktivnostmi, komunikacije z zdravnikom ipd.)?  
TANJA: Se dogovarjamo, pogovarjamo in prilagajamo. Za enkrat je fino, ker jaz merkam 
vnukinjo, dost sem doma in zdajle tudi računam, da bom zaključila in ali bom na čakanju ali 
pa v penziji. Ni to fino, bi tudi rada kaj drugega počela, ampak za enkrat je to. In zdaj kokr 
bom vidla ta pomoč na domu, kaj bo. Vidm pa, da nimam kaj dosti možnosti drugje iskat - v 
njenem krogu, 90 je stara. Tudi prej ni imela nč prijateljic. 
21. Se počutite, da ste izgoreli, izčrpani ob tem, ko skrbite za svojca z demenco? 
TANJA: Sigurno. Zato grem zdajle na jogo. 
22. So se pri vas zaradi oskrbovanja svojca z demenco, pojavile morda kakšne zdravstvene 
težave? 
TANJA: Take, da bi mogla k zdravniku, ne. Čutim pa, da imam večkrat glavobol, pa zdajle 
tudi res intenzivno čuvam 14 mesecev staro punčko. Začnem ob pol 7h in tamalo dam ob 5h, 
6h in imam svoje stvari, hobije. S tistim, kar sem si še malo pustila delat, da ne padem ven. Je 
pa res, da me vsi kar opozarjajo od mojih - nič ne naredijo kaj takega, da bi mi olajšali, ampak 
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to, da se pogovarjamo, da me opozarjajo, da mi priskočijo na pomoč. Ne morejo, če so v 
službi. 
23. Vprašanje za tiste intervjuvance, ki skrbijo za svojca z demenco in imajo svojo družino 
(partnerja, otroke).  Ali imate kakšne težave z usklajevanjem skrbi za svojca z demenco na eni 
strani ter družinskim življenjem na drugi?  
TANJA: Ja, če bi bilo po moje, bi imela servis in bi bilo super. Na dopust ne grem, samo saj 
za enkrat. Saj vem, da bo to za mano prišlo, ampak sem si rekla, da je to dejstvo in kaj naj 
zdaj nardim. Mislim, da sem vse možnosti izkoristila, pogovarjamo se. Želim si, da bi imela 
večjo socialno mrežo, da bi bilo več pomoči na domu, ampak ni. 
24. Vprašanje za tiste intervjuvance, ki skrbijo za svojca z demenco in so redno zaposleni. Ali 
imate kakšne težave z usklajevanjem skrbi za svojca z demenco in službenimi obveznostmi?  
TANJA: Ja, jih imam. Ampak zdaj sem spet v tem trenutnem času - prej sem dost, ko je bila 
hči na porodniški kompenzirala, zdaj sem dva mesca, kar je hči v službi, ampak nekako gre. 
Zdajle so dopusti. 
Na kakšen način - morate kdaj prej iz službe recimo? 
TANJA: Delam doma, od doma. Že tako sem prej delala samo 20 ur, zdaj teh 20 ur nimam 
več in imam tisto, kar je doma. In že to imam zmanjšano prav zaradi tega. To se definitivno 
pozna. Ampak to je tisto, kar sva se dogovorila. Mož ne more spustiti, torej mora za to več 
delati, da bo več denarja zaslužil in tudi jaz sem spustila, da lahko več tašči pomagam. 
25. Imate občutek, da ste bili kdaj stigmatizirani zaradi tega, ker skrbite za svojca z demenco? 
Če da, prosim opišite dogodek. 
TANJA: Ja. Včasih ne omenim v kakšnih krogih, sigurno. Zato, ker že če rečeš, da skrbiš za 
vnukinjo, rečejo: "ja, kaj pa tvoja služba?", ampak se še nekak razume. Za starega človeka, se 
jim zdi pa brez veze.  
26. Imate občutek, da je bil vaš svojec z demenco kdaj stigmatiziran zaradi bolezni? 
TANJA: Ne. Mislim, da ne. Zaradi tega, ker nima možnosti in tudi zelo lepo... kako bi rekla - 
ima en tak zlo fajn način, da je do tujcev prijazna. Recimo pri zdravniku je bil problem, ker 
sem rekla, da ima demenco, ampak je zdravnica rekla, da ni dementna. To je bil velik 
problem. Potem sem poklicala zdravnico in sva šla z možem sama do nje in je rekla, da je 
gospo vprašala, če kvačka in je rekla da ja. Ampak je bila vseeno demenca.  
27. Ste kdaj sami občutili občutke npr. sramu, zadrege, če se je vaš svojec z demenco znašel v 
kakšni nerodni situaciji (v javnosti, pred prijatelji ipd.)? Če je prišlo do česa takšnega, lahko 
prosim to situacijo opišete? Kako ste ob tem reagirali? 
TANJA: Nazadnje, ko sva bila skupaj, razen pri zdravniku, sem jo enkrat peljala v Portorož. 
Sva bili dve uri tiho in je bila zadovoljna in sem jo peljala nazaj in je bila zadovoljna. Deset 
let nazaj sem jo peljala po čevlje, mi je pa sceno naredila.  
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28. Ali svojec z demenco ohranja vsaj nekaj socialnih stikov (se druži s prijatelji) kljub temu, 
da ima demenco? Mu pri tem recimo pomagate in uredite kakšno srečanje ipd.? 
TANJA: Nič. Na tombole jo vabim že več časa, ampak noče. To vem, da je zanjo minus, 
ampak vem, če nikol ni hotla, tudi zdaj ne bo. 
29. Ali menite, da je v zadnjih letih na področju sprejemanja demence s strani okolice prišlo 
do kakšnih izboljšav?  
TANJA: Ja, s kakšnimi ljudmi ne bi govorila o tem, ampak to mislim, da so ljudje, ki tudi 
meni ne sedejo. Drugače pa, ko se začnem pogovarjat, se da pogovarjati. Pazim, ker se lahko 
zgodi, da bom začela preveč govort nekomu, ki ni vpet v to. To se mi zdi, da sem že opazila, 
ampak to je tudi fer. Ne morem zdaj govorit prijateljici, ki še nima vnuka o tem preveč. 
30. Menite, da ste od začetka bolezni pa do zdaj, pridobili dovolj informacij o demenci? 
TANJA: Ne. Se trudim, tudi to kar je bilo zdajle na temle srečanju Spominčice. Zmeraj sem 
izvedela nove stvari. Na center za socialno delo bi mogla it, da bi videla, če je še do česa 
upravičena, ker te finančne pomoči nima. Ker ji ne pripada nič, ker nima penzije.  
31. Kje ste dobili največ informacij o bolezni? (preko medicinskega osebja, interneta, revij, 
družinskih članov, prijateljev ipd.) 
TANJA: Knjige in internet. Preko Spominčice tudi - Alzheimer Cafe in usposabljanje Ne 
pozabi me. Od zdravnikov nisem kaj dosti dobila, ker so oni omejeni s časom. Tudi, če je 
mama zraven, jaz ne vem koliko razume, koliko podeluje, koliko je pa čist indiferentna. Je 
bila pa vedno zraven in potem nisem niti iskala. 
32. Ste seznanjeni s programi pomoči in dodatki do katerih ste upravičeni kot svojec osebe z 
demenco? (pomoč na domu v okviru socialne službe, patronažne sestre, upravičenost do 
dodatka za pomoč in postrežbo, dnevno varstvo v domovih za ostarele, društvo Spominčica 
ipd.)  
TANJA: Delno ja.  
33. Ali se katere od zgoraj navedenih pomoči tudi poslužujete? Kakšno je vaše mnenje o t.i. 
družabništvu, kjer lahko v okviru društva Spominčice na dom prihaja oseba (družabnik), ki 
nekaj ur koristno preživlja čas z osebo z demenco? 
TANJA: Pomoč na domu, dodatek za pomoč in postrežbo ji ne pripada. Obiskujem 
Spominčico oziroma predavanja. O družabništvu je moje mnenje tako, da če bi gledala za 
mojo mami, bi bilo super, na taščo pa ne vem kako bi vplivalo. Enkrat na leto ali pa enkrat na 
dve leti pride ena ženska iz vasi in mi tašča pove, da kaj je ta ženska tukaj delala, da jo je 
komaj poslušala. Ne potrebuje tega, jaz upam, da res ne potrebuje. Drugače se mi zdi pa, da je 
zelo koristno, to se mi zdi super. Tudi danes, ko je ta gospa prišla, sem prav videla svojo 
taščo, kako je bila prijazna.  
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34. Ste se kdaj udeležili kakšnega predavanja, usposabljanja, obiskali delavnico na temo 
demence?  
TANJA: Usposabljanje in Alzheimer Cafe. Zdaj sem se spomnila, da pri dr. Trstenjaku, kjer 
imajo inštitut in sem hodila eno leto k njim enkrat na mesec na eno usposabljanje za 
družabništvo. To je bilo že 15 let nazaj. Hodila sem pa zato, ker sem hotela zastopit, kako naj 
s taščo vzpostavim en normalen odnos. Samo to je bilo na splošno o starejših in družabništvu 
in ne prav direktno na temo demence.  
35. Menite, da imamo v Sloveniji premalo virov informacij o demenci?  
TANJA: Če bi tako na hitro rekla, se mi zdi bolj, da ne znamo poiskat. Virov je verjetno 
ogromno - internet, knjižnice, ampak jaz vidim, da kadar iščem, mi pridejo stvari pod roke, 
tudi kakšne take. Ko začnem iskat, pa ni variante in se prav z muko prebijam. Mislim, da bi se 
dalo najti. Tudi preko Spominčice bi se dalo veliko zvedt, prebrat. Veliko moraš pa tudi sam 
naredit oziroma velik bi moral že prej naredit na odnosih, da potem, ko pride demenca, da 
potem tečejo stvari. Vse je pa potem že včasih prepozno. 
36. Na katerih področjih v zvezi z demenco vidite priložnosti za izboljšave, spremembe? 
(domača oskrba in pomoč na domu, institucionalna oskrba, oskrba s strani zdravstvenih 
delavcev, splošno informiranje o demenci ipd.) 
TANJA: Premalo je pomoči na domu, premalo ur pomoči je na voljo. Pri zdravniku sem 
mogoče pogrešala bolj pristen pogovor. Gospa je bila več ali manj na računalniku in tipkala 
napotnice. Mogoče tudi več napotkov na začetku. Tudi, da bi povedala približno, kako zgleda 
pregled pri psihiatru. Da bi mi takoj že dala možnost - verjetno ne bo hotla it na... nevrolog je 
in psihiater. Jaz pridem k psihiatru, star človek - saj je bila pod takim stresom. Zdaj, ko ne ve 
več kam gre, v redu, ampak takrat, toliko časa nazaj, pa ne. In to se nisem mogla pogovarjat.  
37. Kakšno je vaše stališče do tega, da se v zadnjem času vedno bolj teži k temu, da se 
osebam z demenco (ob podpori socialnih služb) omogoči čim daljše bivanje v domačem 
okolju, saj naj bi bilo to najboljše za njih. Vidite tu kakšen problem? 
TANJA: Če so pogoji za to, materialni in če so odnosi. Zdaj pa dostikrat vidim, da je to velik 
problem - pri odnosih in še večkrat pri denarju.  
Kaj pa recimo glede preobremenjenosti družinskih članov? 
TANJA: Tukaj bi pa lahko rekla, da če bi bila ta pomoč na domu... to je čista iluzija. Če bi 
bilo to tako poskrbljeno, da bi domači lahko z veliko manj vložka obdržali svojca doma. Da bi 
se več vključevali formalni oskrbovalci. Jaz si ne znam predstavljat kaj bo, če bo tašča 
potrebovala več pomoči. Si niti ne upam predstavljat in razmišljat, da bi se sekirala na zalogo. 
Tukaj je potem kar en velik preskok finančni in zdajle se že malo počutim ujeto, ne vem pa 
kako se bom, če bo morala bit 24 ur na dan v tem. 
38. V Sloveniji imajo osebe z demenco možnost bivanja in oskrbe v domačem okolju s strani 
svojcev, socialnih služb itd., lahko bivajo v institucionalnih ustanovah (domovih za starejše), 
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na voljo pa so tudi oskrbovana stanovanja, ki pa so po večini predraga in si jih osebe z 
demenco ter svojci le stežka privoščijo. Morda vidite sami še kakšno drugo (morda bolj 
primerno) možnost bivanja in oskrbovanja oseb z demenco oziroma bi si sami morda želeli za 
svojega svojca kakšno drugo obliko bivanja in oskrbovanja? 
TANJA: Ja, me s prijateljicami se menimo, da bi imele hišo, vsaka svojo sobo, skupno 
kuhinjo, vsaka svojo kopalnico in potem skrbimo druga za drugo. Kot neka skupnost. Mislim, 
da je tega že kar dosti v skandinavskih državah, samo pogledati tam, pa ne prodajati to kot 
nekaj novega, ampak nekaj utečenega in prilagojeno. Mislim, da je tudi ena kmetija, nekje na 
Kozjanskem en moški skrbi za šest, sedem oskrbovancev. Ena gospa je dementna in vsi 
skrbijo drug za drugega. Torej eden lahko, če so ostali pokretni. En je tisti, ki skrbi za vse in si 
kuhajo in tako. Samo to so odnosi dobri. Imam dve prijateljici s katerimi bi lahko, z dvema pa 
sigurno ne. Dalo bi se v to smer bivanjskih skupnosti, to bi bilo čudovito.  
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Priloga H: Prepis intervjuja s Sonjo 
 
1. Pred koliko leti je vaš svojec zbolel za demenco? Kaj so bili prvi znaki, ki so kazali na 
začetek te bolezni (postopna izguba spomina, težave pri iskanju ustreznih besed, osebnostne 
in vedenjske spremembe, težave pri opravljanju vsakodnevnih aktivnosti ipd.)?  
SONJA: Ja, mi smo te prve spremembe, tok, da smo zdravniku rekli, naj ga majčkeno… 
splošnemu zdravniku, dve leti nazaj. In potem je šel k nevrologinji in je nekako rekla, da je 
gospod kar v redu. Da ima mogoče malo blage kognitvne motnje, ampak saj je še dokaj 
samostojen. Tiste teste je relativno dobro rešil. Pa tisto slikanje glave, tisto je tudi kazalo v 
redu, da ni znakov Alzheimerjeve. To je bilo nekak leto pa pol nazaj še slikanje glave, ampak 
vseeno so bile pa doma… mama je zelo na spremembe opozarjala, pa vsi smo jih zaznavali. 
Nekako postal je dosti redkobeseden, malo se je odmikov, ogibal se je družbi. Zelo je iskat 
začenjal stvari, pa tako kej, ko je zmanjkalo je rekel: »so ukradli«. To mi je bilo tako 
alarmantno vseeno. To je bilo že po tisti nevrološki, leto pa pol nazaj. Potem se je pa zelo 
začelo lani junija, julija – takle čas eno leto nazaj. Imel je respiratorno pljučnico, ker se je 
začel utapljati na morju in po tisti pljučnici je bil zelo zmeden. Res kot noč pa dan, brez 
dvoma je bilo nekaj narobe. Potem smo pa spet šli k nevrologinji in prav diagnozo je dobil 
lani novembra. Najbolj se je videla ta rahla pozabljivost. Kaj vem, jaz sem ga dosti 
primerjala… jaz sem zelo iskala kontra znake, pa primerjala z očeti svojih prijateljic. Pa sem 
rekla: »daj mami, naš oči je še kul«. Jaz sem bila včasih še huda, ko so kakšne prijateljice 
rekle: »ma saj mama je čist dementna«. Pa sem zmeri rekla, ja, treba je razlikovat med 
običajno starostno pozabljivostjo, pa med demenco. Sem si pa že kar, že dve leti nazaj, 
mogoče še prej, kar tako brala na to temo, iskala znake, vzporednice. Včasih se ti zdi zelo 
blizu, včasih se ti potem ne zdi. On je imel tudi težave pri iskanju ustreznih oseb. 
2. Ste bili vi tisti, ki ste prvi opazili določene spremembe npr. v obnašanju pri svojcu, ali ste 
to začeli opažati skupaj s preostalimi družinskimi člani? 
SONJA: Prva je bila vseeno mami, ki je bolj opozorila. Ja, ampak sva se s sestro kar hitro 
vključili. Sva bili pozorni in se mi zdi, da sva potem kar sledili. To smo takrat že dve leti 
nazaj, ampak nam je bil ta nevrološki pregled v olajšanje, samo znaki so pa drugač kazali.   
3. Se morda spomnite kakšnega dogodka, ki je botroval k temu, da ste se zavedali, da vaš 
svojec ni več tak kot prej in da so vidne spremembe? 
SONJA: Ja, mogoče ravno lani spomladi. Moja dva živita v pritličju, sta se preselila pred leti 
v pritlično stanovanje, gor pa dejansko ni nikogar. In lani smo brusili parket in je oči prišel, 
ko sem čistila, da je itak v svojo staro spalnico – »saj jaz bom tukaj spal«. To me je tako… 
Saj potem je rekel: »ja, saj res, sej smo dol«. Pa so bili dol že deset let. Pa takrat enkrat je tudi 
mojega nečaka, ki zraven živijo, je pa poklical z imenom njegovega očeta. To je hotel še 
potem drugi dan kot štos predstavit. Potem sem opažala, da znaki zmeraj bolj intenzivno 
govorijo, da ni samo blaga kognitivna motnja. Pa sam sebe tolažiš, da je zdravnica rekla in je 
črno na belem. Potem se je pa izkazalo, da je vaskularna demenca. On je imel infarkte.  
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4. Ste demenco poznali že od prej (pred pričetkom bolezni pri svojcu) in približno poznali 
prve simptome, ki kažejo na začetek te bolezni? Če ja, kje ste dobili informacije? 
SONJA: Ja, približno, tako od daleč ja. Jaz sem že takrat dve leti nazaj vseeno brala na 
internetu od Spominčice, zdaj odkar ima diagnozo pa majčkeno več, pa probam kakšno knjigo 
prebrati. 
5. Ste se že na samem začetku obrnili po pomoč, nasvet npr. k osebnemu zdravniku, ali ste to 
storili, ko je bolezen napredovala in so bili znaki vse bolj opazni? Kam ste se še obrnili po 
pomoč, če ste se in kako so vam pomagali? 
SONJA: Najprej k splošni zdravnici, ki je dala napotnico. On je imel orientacijske težave, kar 
je tudi tipično. In ga je zdravnica tako zelo… ja, ker doma, ko smo mu rekli, je rekel: »pa ne, 
saj se pol spomnim, saj pozabim, ampak sej se spomnim. Saj jaz sem še za kej.« Bil je pa 
skosfizično precej aktiven. No, ampak, ko mu je zdravnica rekla: »Kaj mislite, a bi šli malo na 
pregled?«, pa ji je rekel, da bi. Ni se zelo branil tega, tudi tablete, ni problema. 
Ste se še kam obrnili po pomoč na samem začetku? In če ja, kako so vam pomagali? 
SONJA: Ja, moja dva hodita zdaj na bioenergijo. Dvakrat na leto. In nekako je po tem 
bioenergetiku ene dva tedna zelo boljši.   
6. Se je svojec z demenco ob začetku bolezni zavedal, da se pri njem dogajajo spremembe in 
je postal drugačen? Na kakšen način je to izrazil? Če niste opazili tega, da se zaveda, ste se 
morda z njim poskušali o tem pogovoriti? So bili pri tem soudeleženi tudi preostali družinski 
člani? 
SONJA: Ja, ja rekel. Je rekel: »veš, v glavi nisem jaz čist«, ampak to je rekel še preden se je 
kaj bolj konkretno začelo. In je včasih rekel: »nisem ta pravi v glavi, ti povem«. Tako težko je 
reševal stvari, analiziral, težko se je odločal. Samo, ker je bil skos tak zelo, zelo je vse 
presodil. Je sam včasih rekel, tako da nekako jaz, ko nazaj gledam, se je vseeno to 
napovedovalo že več kot dve leti. Tudi v tem smislu – jaz sem včasih kot hči, kot ta človeški 
odnos pogrešala. Zmeraj je: »o, si prišla, fino«, ampak potem vmes ni hotel dosti komunicirati 
z mano. Ko sem prišla, to je bilo dva dni vmes: »aja, že greš?« - tako ena in iste stvari. 
Ampak saj tudi prej nismo nekih strašnih debati imeli, samo vseeno potem se sprašuješ, a so 
to leta, ali kaj je. 
Pa ste se potem skupaj kot družina pogovarjali, ko je omenil, da opazi spremembe pri sebi? 
SONJA: Ja, ja. To smo se mi med sabo, še preden je imel diagnozo. Kar precej. In tudi z njim. 
Saj ni bil problem it potem k zdravniku. 
7. Kako hitro ste po nastopu bolezni organizirali in razporedili naloge? Ste bili za to sami, ali 
so vam bili pri tem v pomoč oziroma so bili tudi soudeleženi preostali družinski člani? 
SONJA: Malo smo že skupaj, ampak, ker je tudi mama v penziji. Onadva ne živita tok 
bistveno drugače. Sicer sta vpeta v precej obveznosti, ampak to je veliko mami prevzela. In 
mogoče sem jaz prej pri delu pomagala skos, zdaj pa probam tudi bolj v smislu, da si vzamem 
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čas za njega, da greva hodit, da se greva kakšno igrico. Ne vem, včasih se usedem zraven, pa 
rečem, če gledava kolesarsko dirko, ker televizija ga preveč ne zanima. Treba ga je motivirati. 
Opažamo, da mu dajemo zdaj bolj eksaktna navodila. To je razlika. Zelo mu je treba dati 
navodila, tudi na vrtu – »boš ti zdaj to«. Mi pomagamo pri teti na kmetiji za živali. On 
vsakodnevno to še uredi, ampak zdaj je pod nadzorom. Nehal je tudi vozit. Lani maja je on še 
kosil travnike, obračal, rihtal, zdaj pa tega ne počne več. Jaz se hecam in mu rečem, da on 
zdaj nadzoruje pa organizira. S tem, da ko je gneča za delat, je tudi tako – če smo mi živčni, 
rata on živčen.     
8. Mi lahko poveste v katerem obdobju demence je trenutno vaš svojec za katerega skrbite?  
SONJA: V začetni fazi. 
9. Prosim, če mi opišete kako poteka vaš običajni dan in dan svojca z demenco. 
SONJA: Jaz grem dostikrat z očetom zjutraj za živali poskrbeti, pa potem je zajtrk. Potem ima 
on tisto jutranjo rutino – kopalnico, umivanje. Strašno je občutljiv, če je kakšna smet na tleh 
in zdaj zmeraj mal pomete, to ima prav običaj. Jaz zdaj kar zelo probam, da greva hodit – za 
uro, uro pa pol, včasih tudi dve. Se odpeljeva dosti blizu z avtom do enega gozda in greva tam 
po poti. Potem se začne že za kosilo, po kosilu gre po navadi malo na kavč počivat. Potem pa 
začne gledati, kdaj se bo šlo v štalo spet. Drugače se zunaj na vrtu tudi kaj postori. Zdaj bolj 
pograbi in drugi pokosijo. Bolj je začel asistirati kot pa prevzemati. S kužatom se malo 
ukvarja. Ko se pa pride s hleva, kaj posedimo zunaj. Zvečer je pa večerja in gre relativno 
kmalu spet – tam ob pol 10h, 10h in tudi kar rad spi. Se zbudi enkrat ponoči recimo, ampak 
tako, da bi pa kaj taval ali pa kar kam šel, to se pa še ni zgodilo. Včasih rečemo, če smo ga 
preveč... ker zdaj kar redko samega puščamo. Tudi, če je sam, pride sestra pogledat, ali nečak. 
Samo se čuti to... nam reče: "saj ne rabiš, kaj me kontroliraš". Tako da glede na to, da se ni še 
nič kaj tazga zgodilo, včasih z mami rečeva, da smo mogoče preveč tako previdni. Ali pa jaz 
tako probam - mu ne rečem, da mora bi tukaj, ampak rečem: "saj boš kar doma, ane? No, saj 
potem se pa vidiva čez pol ure". 
10. Se pri skrbi soočate s kakšnimi težavami, izzivi?  
SONJA: Ja, absolutno se. Če si z njim cel dan, se zgodi, seveda se zgodi, ko rataš nestrpen, ko 
hočeš da je po tvoje, on pa vleče na svojo stran. Recimo on ima idejo, da je treba varovalke 
zamenjat. In to se začne najprej lepo, potem pa, ko gre dejansko k teti in ga začnemo vsi 
prepričevat, rata tudi on slabe volje in to se tudi še zmeraj učimo. Ja, to preusmerjanje 
pozornosti, lastna potrpežljivost. Ker sem pa tja se tudi meni zgodi. Ali pa včasih si mislim, 
ko mu mami kaj na ostro zabrusi in si mislim, da bi mu mogla lepo reči, ampak potem vidim, 
ko sem jaz cel dan z njim, vidim. Včasih se tudi tako konča, da se skregava, ker rečem, da bo 
tako kot jaz rečem. Samo potem me vest peče in to se še vsi učimo. Je pa včasih tudi obratno - 
moja mami ni izrazito nežen tip ženske. Tudi govori odločno in vse in včasih se res čudim, 
kako mu lepo razlaga, tako da tudi v to smer gre. Tako da se učimo predvsem. 
11. Kdo vse od družinskih članov vam pomaga pri skrbi za svojca z demenco? So vključeni 
morda tudi prijatelji, sosedje ali socialna služba ipd.? 
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SONJA: Žena, jaz, sestra. Mi imamo še vedno rutino... jaz imam staro mamo še, ki ima 96 let 
in gre še vedno ob petkih mami k njej pomagati in gresta skupaj. Vsako nedeljo se zberemo 
popoldne pri njej. Drugače je oče bolj v tiku z bratrancem. S sosedi je bolj na "dober dan". 
No, pa s svakom in bratrancem je bolj povezan.  
12. Na kakšne načine se v skrb za svojca z demenco vključujete vi in na kakšne načine so 
vključeni družinski člani, prijatelji, sosedje ipd.? Ste bili za razdelitev nalog, organizacijo 
dneva pobudnik/-ca vi, ali je do tega prišlo spontano iz strani vseh družinskih članov, ki sedaj 
pomagajo pri skrbi?  
SONJA: Večinoma sem že povedala. Jaz vseeno tudi v tem gospodinjskem smislu probam 
sodelovati, samo sem pa del gospodinjskih opravil opustila in se ta čas bolj probam družiti z 
očetom. Več je vredno, da greva hodit. Ali pa, da gre mami v toplice za en dan, jaz sem pa z 
očetom in jo razbremenim.  
Ste bili za razdelitev nalog, organizacijo dneva pobudnik/-ca vi, ali je do tega prišlo spontano 
iz strani vseh družinskih članov, ki sedaj pomagajo pri skrbi?  
SONJA: Tole zdajle je vse dosti spontano, ampak tako dolgoročno se približno že 
pogovarjamo. Načeloma bi radi, da bi bil oče čim dlje doma. Mi smo tudi prej imeli 
nepokretno njegovo mamo pet let in je oče zelo lepo sodeloval, tudi kot moški. Oči je zelo 
lepo skrbel. Jaz dolgoročno vem, da tako za zmeraj ne bo šlo. Jaz se počasi potem mislim 
preseliti k našim, ker itak sem dolgoročno malo... je bila tudi opcija, ker imam rada naravo. 
Predvsem se pa zavedam, da moramo mami razbremenit. Saj sestra tudi sodeluje, ampak ima 
svojo družino. Iz tistega tečaja, ko sem bila, sem videla, da nas nič dobrega ne čaka. Predvsem 
mi je važno, da je on zadovoljen in da bi med sabo dobro funkcionirali.  
13. Kako bi opisali svoj odnos s svojcem z demenco pred pričetkom bolezni? 
SONJA: Midva sva bila zmeraj dosti povezana, ampak nikoli se nisva veliko pogovarjala. 
Mogoče oči nikoli ni dosti z besedami, ampak on je še zmeraj objame, stisne, to sva imela 
vedno. Mogoče je bilo to malo hecno, da mi je kar od enkrat dajati roko začel, ko sem prišla. 
In sem mu rekla naj me stisne, ker me je včasih stisnil. Jaz sem se vedno čutila dosti povezano 
z njim in še zdaj včasih, ko kaj ne najdeva, kako bova kaj zrihtala, če se ne strinjava, mu 
rečem: "daj no saj, a sva se midva kdaj skregala, zaupaj mi".  
14. S kakšnimi občutki ste se soočali ob postavitvi diagnoze oz. ob nastopu bolezni? 
(Pogostokrat so prisotni občutki nemoči, strahu, jeze ipd.) 
SONJA: Meni je bilo strašno se soočiti. Sem kar nekaj časa rabila. Lansko leto sem se celo 
leto navajala. Tako da me je še mami... sem še mami občudovala, ker je stvari bolj realno 
jemala. Jaz sem pa ravno ohromljena od tega, kaj bo, kako bo. Sestra je pa mogoče toliko 
drugačna in ne pokaže direkt. Ona pa tako je videti bolj flegma kot v resnici. Jaz delujem 
mogoče bolj prestrašena, ona pa mogoče bolj močna, ampak zadaj bo pa na druge načine. Po 
mojem se nam je bilo vsem trem težko soočiti. Bolj ta nemoč, ampak potem si rečeš... pa 
zgodaj se nam je zdelo, ampak kaj pa če bi bilo še deset let prej. Saj je imel kvalitetno 
življenje.  
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15. Se vam zdi, da se je vaš odnos s svojcem z demenco spremenil po pričetku bolezni? Če 
da, na kakšen način?  
SONJA: Ja, deloma, sigurno se je. Jaz se včasih še zmeraj čudim, pa rečem: "saj imava še 
zmeraj tisto vez", včasih so pa situacije, ko čutiš, da si ti nekako starš staršem, v tem smislu. 
Tako ti vzpostavljaš stvari, ti poveš in želiš, da ti on sledi. Včasih je bilo obratno, zdaj so se 
pa vloge malo zamenjale. Sploh pri delu recimo je on organiziral, v tem smislu.  
16. Ste opažali spremenjen odnos tudi potem skozi različne faze oziroma obdobja demence, 
če so že bila? Če da, na kakšen način?  
SONJA: / 
17. Na kakšne načine opažate, da se je spreminjala vaša komunikacija s svojcem z demenco? 
Ste opazili, da z napredovanjem bolezni postaja vse pomembnejša nebesedna komunikacija? 
SONJA: Ja, bolj je neverbalna. Tudi tako, če je kakšna družba, pa ga vidim, da se čuti 
zgubljenega, pa ga tako z očmi in se mi nasmehne, pa tako. Kakšne take stvari. Kaj mu 
probam razlagati vseenoiz svojega življenja, da se zamoti, samo ga v resnici ne zanima. Jaz 
imam pa vseeno kot hči - še zmeraj ima človek tisto zadaj, da te starši poslušajo, sprejemajo 
in jaz zelo pogrešam njegov odziv. Ker hkrati tudi mami zdaj nima več tok energije za take 
stvari. Dobro, saj ne rabim zdaj nekaj tako, ampak vseeno kot 47-letni otrok se rad pogovarjaš 
s starši, ampak vidim, da to zdaj nobenega več ne zanima, sploh kaj je bilo v službi in tako. 
Ampak saj to je po mojem običajno že brez bolezni. Midve sva si obe s sestro kar veliko 
pripovedovali in tudi doma smo se veliko pogovarjali. Zdaj se mi pa zdi, da ni več tega.  
18. Kako bi opisali vaše medsebojne družinske odnose pred pričetkom bolezni? (Ste bili 
povezana družina, si med seboj nudili čustveno oporo ipd.)  
SONJA: Kot sem povedala že zgoraj - s sestro sva se kar veliko pogovarjali in tudi kot 
družina. Kasneje je bilo tega manj, zdaj jih pa večinoma ne zanima recimo, kaj je bilo v moji 
službi in tako. Tudi ne kakšnih razgovorov aktualno družbenih, tega je bilo vse manj. 
19. Kako bi opisali vaše medsebojne odnose tekom začetnega, srednjega in poznega obdobja 
bolezni, če je do njih že prišlo? So se odnosi še poglobili, ali je morda prišlo do poslabšanja 
le-teh?  
SONJA: Zdaj, ko si rekla, da bova tole govorile, sem premišljevala koliko so se kaj 
spremenili, ampak so se malo, tudi med nami - mislim tako, midve z mami, midve s sestro, 
me tri skupaj. Nekako izhaja ravno iz tega, da se vsak po svoje mestoma težko sooča. Mogoče 
je malo ranljiv, mogoče je malo nestrpen in se to bolj meša vse in potem smo tudi druga do 
druge malo nervozne. Meni rečejo na primer: "pa ne bit ti tako občutljiva". Eni se zdi nekaj 
bolj težko, drugi drugo. 
Potem so se mogoče bolj v negativno spremenili odnosi? 
SONJA: Ja, ja v negativno so se poslabšali. Bolj je pestro, bolj je čustveno nabito.  
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Dobra komunikacija med družinskimi člani, ki skrbijo za dementno osebo, je bistvenega 
pomena, saj je zaradi čustvenih, vedenjskih in drugih sprememb, skrb za takšno osebo 
izjemno naporna in zanjo težko skrbi samo en človek.  
20. Zanima me, kako je potekala komunikacija med vami in družinskimi člani glede skrbi za 
svojca z demenco po začetku bolezni in tekom nje (dogovarjanje glede hranjenja, oskrbe z 
zdravili, dnevnimi aktivnostmi, komunikacije z zdravnikom ipd.)?  
SONJA: Kadar ima mami kakšne stvari, se dogovorimo med sabo. Mami tudi hodi dvakrat na 
teden na telovadbo in se zmenimo vse. Nikoli ni bil za enkrat problem, tudi it prej iz službe. 
Za enkrat nam je vse kar šlo. 
Kaj pa recimo obiski zdravnika? 
SONJA: To ima pa zelo mami. Sem hotela it k nevrologinji zraven in je mami potem rekla, da 
gre ona ali pa jaz, da obe ne greva. Potem je bilo pa tistega obiska hitro konec in je bila prav 
razočarana. Ampak k zdravniku jaz z njim še nisem šla. Grem po kakšnem drugem opravku, 
sva šla kakšne stvari kupiti, ki jih on rabi. Malo je tudi to, jaz moram tukaj sebe... jaz mu 
kakšne stvari ne verjamem, da on prav misli in to mi je potem tako hudo. Ko kaj razlaga in jaz 
se tudi ne spoznam. Sva šla ene dele za lijak kupit. To vidim, da mu ne verjamem več čisto. 
Ali pa dostikrat kaj čudno pove, ampak dostikrat se izkaže, da je neka logika za vsem tem, ali 
pa zakaj je on tako povedal. Ali pa reče drugo besedo, pa vidim, da zadaj on prav misli.  
21. Se počutite, da ste izgoreli, izčrpani ob tem, ko skrbite za svojca z demenco? 
SONJA: Ja, mami reče, da rabi tudi tako bit, kar je itak... to bi rada preprečila, mislim, da gre 
tudi na dopust, ampak kaj dosti ne gre za dlje časa. Jaz sem včasih utrujena ob kombinacije 
vsega, ampak to sem bila že prej. Mogoče je to samo rahlo težje zdaj včasih, ampak načeloma 
ni problema. Pride včasih kombinacija, ko je vsega dosti. 
22. So se pri vas zaradi oskrbovanja svojca z demenco, pojavile morda kakšne zdravstvene 
težave? 
SONJA: Ne, pri meni ne. Mami pa ima mogoče povišan pritisk, odkar se je tole začelo. Malo 
vidim tudi tako, dobim prijazna opozorila: "mami morate merkati". Jaz imam malo to, da bi 
skos morala še več, ampak v resnici sem skos vpeta, pa povezana in si govorim, da je v redu.  
23. Vprašanje za tiste intervjuvance, ki skrbijo za svojca z demenco in imajo svojo družino 
(partnerja, otroke).  Ali imate kakšne težave z usklajevanjem skrbi za svojca z demenco na eni 
strani ter družinskim življenjem na drugi? 
SONJA: Jaz nimam otrok in partnerja. 
Kaj pa pri sestri mogoče, ko ste omenili, da ima otroke? 
SONJA: Sigurno je ona bolj izpostavljena tudi... ona se je par let nazaj ločila. Dobro, zdaj sta 
otroka večja in tudi sodelujeta, samo starša sta ji tudi v tem moralnem smislu precej 
pomagala, da je to prebrodila. Tako da verjetno se tukaj s to nemočjo zdaj. Nista ji več toliko 
148 
 
v oporo, je zdaj bolj obratno. Poleg vseh teh najstniških težav in šole. V tem smislu sigurno 
sestra bolj občuti, ker je na več koncev razdana. Samo hkrati so pa tudi otroci že večji. Si pa 
zna sestra tudi vzeti čas zase. 
24. Vprašanje za tiste intervjuvance, ki skrbijo za svojca z demenco in so redno zaposleni. Ali 
imate kakšne težave z usklajevanjem skrbi za svojca z demenco in službenimi obveznostmi?  
SONJA: Jaz grem zdaj včasih prej iz službe, samo jaz imam mogoče bolj problem - jaz zelo 
službo postavljam na prvo mesto in naše na prvo mesto. Že prej sem to malo počela in bi si 
včasih želela več časa zase. Tako da to je hecno slišati za žensko brez otrok, vem. Probam 
kombinirati tako, da je fer. Služba mi absolutno zaradi tega nič ne trpi, res. 
25. Imate občutek, da ste bili kdaj stigmatizirani zaradi tega, ker skrbite za svojca z demenco? 
Če da, prosim opišite dogodek. 
SONJA: Tukaj ne tako direktno, da bi jaz imela težavo. Sem bila pa lani, ko se je vse skupaj 
začelo - saj so tako spraševali sosedje in znanci, da kaj pa je bilo, ampak potem sem pa tako 
izrazit odmik nekaterih čutila. Bila je žurka družinska za rojstni dan stare mame, pa mi je bilo 
tako hudo, pa je bil v moški družbi in ga nobeden ni hotel vključiti. Zdaj vidim, če kaj imamo, 
sem tako hvaležna, če ga kdo kaj vpraša in kar zažari, ko je deležen pozornosti. Tako kot vsi 
mi. 
Se pravi je bolj on stigmatiziran? 
SONJA: Ja tako ga obravnavajo nekako. Ampak v resnici, sem potem rekla, da mogoče tudi 
oni ne vejo kako bi se obnašali. Mogoče se je to potem izboljšalo, res pa takrat smo bili mi 
bolj občutljivi verjetno. Tisti krog bližnjih je dejansko ostal in vedo kako je. Čutim pa, kako 
sem vedno hvaležna, ko ga kdo opazi in mu da veljavo. 
26. Imate občutek, da je bil vaš svojec z demenco kdaj stigmatiziran zaradi bolezni? 
SONJA: Ne. 
27. Ste kdaj sami občutili občutke npr. sramu, zadrege, če se je vaš svojec z demenco znašel v 
kakšni nerodni situaciji (v javnosti, pred prijatelji ipd.)? Če je prišlo do česa takšnega, lahko 
prosim to situacijo opišete? Kako ste ob tem reagirali? 
SONJA: Ne.  
28. Ali svojec z demenco ohranja vsaj nekaj socialnih stikov (se druži s prijatelji) kljub temu, 
da ima demenco? Mu pri tem recimo pomagate in uredite kakšno srečanje ipd.? 
SONJA: Prav tako ena na ena, ne. Največji njegov prijatelj je ta bratranec. Se mogoče manj 
druži zdaj sigurno, ampak še zmeraj se, ohranja stike. On gre v nedeljo k maši in potem 
postoji in se pogovarja. Ni pa on že prej imel veliko prijateljev. Delo mu je bilo največja 
vrednota. 
29. Ali menite, da je v zadnjih letih na področju sprejemanja demence s strani okolice prišlo 
do kakšnih izboljšav?  
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SONJA: Jaz mislim, da je zdaj situacija veliko boljša. Tako zelo se dela na ozaveščenosti, 
veliko se piše o tem, veliko je oddaj. 
Mogoče tudi vidite pri ljudeh, ko ste recimo prej omenili, da ste veseli... 
SONJA: Mogoče se več pogovarjamo. Jaz sem tudi videla, meni v službi ni bilo tako težko 
povedati. Dobro, takrat lani, ko se je začelo, pa prijateljice, me je stisnilo, samo ne pa tako... 
Mogoče včasih, vem, da sem včasih pomislila, ali bom tudi jaz šla po tej poti, ampak saj tudi 
ta faktor dednosti je relativno majhen. Nima smisla s takimi stvarmi. Meni se zdi, da je zdaj 
bistveno lažje. Tudi tako, če kam greš, da ljudje kar upoštevajo. Najbrž te nimajo prav radi v 
restavraciji, če si kaj bučen pa tako, ampak te izleti, pa srečanja, mislim, da se kar sprejema. 
Tudi jaz sem bila zmeraj do starejših zelo spoštljiva, tolerantna pa pomagala in mogoče se mi 
zdi to običajno. Nikoli nisem videla, da bi nas ful gledali. Mogoče sem imela občutek, da so 
njega tako zdej gledali. Lani se mi je dostkrat zdelo, ampak to je bilo mogoče prvo soočanje.  
30. Menite, da ste od začetka bolezni pa do zdaj, pridobili dovolj informacij o demenci? 
SONJA: Ja, jaz mislim da ja. Prav izrazito ne pogrešam ničesar, bi bila pa seveda skos rada na 
tekočem in še kaj prebrala. Zdajle sem malo nehala, ker prej sem vseeno ajurveda pa 
demenca, joga pa demenca - te vzhodnjaške stvari bolj študirala, hrana za možgane. Pa ne 
vem tudi kakšne knjige, samo to sem jaz tudi bolj zase rabila.  
31. Kje ste dobili največ informacij o bolezni? (preko medicinskega osebja, interneta, revij, 
družinskih članov, prijateljev ipd.) 
SONJA: Vseeno internet in knjige. Internet še več. Pa Spominčica - in tečaj in spletne strani. 
32. Ste seznanjeni s programi pomoči in dodatki do katerih ste upravičeni kot svojec osebe z 
demenco? (pomoč na domu v okviru socialne službe, patronažne sestre, upravičenost do 
dodatka za pomoč in postrežbo, dnevno varstvo v domovih za ostarele, društvo Spominčica 
ipd.)  
SONJA: Na Spominčici sem takrat slišala, ampak tako neke podrobnejše informacije se nisem 
niti trudila dobiti. Nekako se še nismo direktno s tem srečali. Ampak dolgoročno sva pa se z 
mami pogovarjali, da tudi to, ko bolezen napreduje, da gotovo je alternativa, da ko sam težko 
zmoreš, da če bi sprejel kakšno gospo ali pa gospoda, ki bi par ur pomagala ali pa se družila - 
v smislu neke pomoči na domu. 
33. Ali se katere od zgoraj navedenih pomoči tudi poslužujete? Kakšno je vaše mnenje o t.i. 
družabništvu, kjer lahko v okviru društva Spominčice na dom prihaja oseba (družabnik), ki 
nekaj ur koristno preživlja čas z osebo z demenco? 
SONJA: Se še ne poslužujem. Glede družabništva se mi zdi pa zelo pozitivno. To se mi zdi 
super. Jaz sem tudi sama potem pomislila, da bi, ampak sem se odločila, da ta čas posvetim 
očiju in pa sebi. Se mi zdi koristno za človeka takole 40+. Nekako bi se še prostovoljstvo šel - 
jaz sem tudi gledala, da bi otroke poučevala angleščino, pse sprehajala, samo potem sem 
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vedno ugotovila, da angleščino lahko nečakinjo učim, pa tudi jo. Da bi bila pa samo tukaj, bi 
pa sigurno kaj še počela prostovoljno. 
34. Ste se kdaj udeležili kakšnega predavanja, usposabljanja, obiskali delavnico na temo 
demence?  
SONJA: Ja, dobro Spominčico itak, ampak samo to usposabljanje Ne pozabi me. Šla sem 
Lončarič Sonjo poslušati, samo ni bilo direktno o demenci, ampak bolj hrana za možgane. 
Sem potem poskušala kaj iz tega potegniti. V resnici samo Spominčica, tisto predavanje nima 
toliko direktne zveze, sem pa gotovo bolj poslušala in probala aplicirati tja. 
35. Menite, da imamo v Sloveniji premalo virov informacij o demenci?  
SONJA: Po mojem je dobrodošlo, če jih je čim več. Da se tudi svojci bolj varne počutimo, če 
več vemo, po mojem je to dobrodošlo Je kar veliko, ampak gotovo bi bilo fino, če bi bilo še 
več. Mogoče tudi pri zdravniku nismo dobili dosti informacij. Jaz sem bila razočarana, ko sem 
slišala, da v štirih minutah. Tam neke brošure dajo pa tako. Saj dobro, soočanje pa to, to se 
mora vsak sam. Tudi, ko ti povejo, da imaš raka, ti enako v treh minutah, ona ima potem že 
naslednjega, samo to je sistem tak. K sreči je zdaj vseeno toliko, da si povprečen človek lahko 
pridobi informacije na milijon spletnih straneh, tudi tuje so zelo, neke ameriške. Spominčica 
po mojem res veliko naredi, tudi ta druženja, ki imajo za svojce, da je lažje. Meni je zelo... 
tudi tukaj na tem usposabljanju sem rada vprašala, kako je kje drugje in nekako, ko slišiš se 
čutiš bolj - ne tako samega. Tako se ti vseeno zdi, da kako se je to ravno nam zgodilo, ampak 
saj se imamo lahko še zmeraj fino. Saj se zmeraj kaj spremeni v življenju.  
36. Na katerih področjih v zvezi z demenco vidite priložnosti za izboljšave, spremembe? 
(domača oskrba in pomoč na domu, institucionalna oskrba, oskrba s strani zdravstvenih 
delavcev, splošno informiranje o demenci ipd.) 
SONJA: Splošno informiranje pa to druženje za svojce sigurno. Jaz sem pomislila, da bi bilo 
fino - saj mogoče to obstaja, da bi se kar kakšni pikniki naredili za svojce in za dementne tako 
občasno. Bolj druženje ali pa kakšno dnevno kvalitetno varstvo prav za dementne bolnike. Jaz 
zdaj ne vem čisto kako je v domovih, ampak kakor kje verjetno. Si pa želim, da bi bilo to čim 
bolj tako poskrbljeno - ne samo, da je človek pod nekim nadzorom, da ima hrano in da je 
približno čist - to se mi zdi premalo. Ampak, da je vsaj neka animacija, da se imajo fino. Vsaj 
en del tega časa. Saj tudi mi očija ne animiramo ves čas. Glih tako, ko se zamoti, ga jaz 
pustim, ali pa, ko je pred televizijo ga pustim. Saj ni vsaka minuta... Pa gotovo kakšne 
bivanjske skupnosti, če bi bile, samo kaj vem. Na severu ali na Nizozemskem sem enkrat 
ujela, da je celo naselje, da je ulica in oni grejo lahko na kavo - tako, da se čutijo... To bi se mi 
zdelo fino. Tudi tako, če pomislim, jaz bi želela tako živet, ne pa v enem zaprtem oddelku. Saj 
to se po mojem kar spreminja. Pa mogoče v kombinaciji z živalmi, jaz mislim, da to dobro 
vpliva. Samo to mora bit spet en nadzor. Potem imajo eni ljudje radi živali, eni mogoče ne. 
Jaz bi v domove za ostarele dala živali - mačke, pse, mogoče tudi ptice. Živali vseeno 
pomirjajo. 
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37. Kakšno je vaše stališče do tega, da se v zadnjem času vedno bolj teži k temu, da se 
osebam z demenco (ob podpori socialnih služb) omogoči čim daljše bivanje v domačem 
okolju, saj naj bi bilo to najboljše za njih. Vidite tu kakšen problem? 
SONJA:Po mojem je kar razhajanje tukaj vmes, da je zelo širok razpon. Po mojem si vsi 
želimo in država in stroka, da so doma čim dlje, ampak tukaj je veliko manevrskega prostora 
in bi bilo zelo dobrodošlo, da bi se ta pomoč okrepila - za vse starejše, ne samo za dementne, 
da bi bile tukaj neke verige. Samo problem so tudi finance verjetno pri večini, pa tudi v 
bodoče bodo verjetno. Tako da je človek čim dlje doma in si priskrbi pomoč. Mora bit pomoč 
na voljo, da je čim več možnosti. To sem se pogovarjala z enim znancem, ki ima tudi 
dementno mamo in čakajo na dom. Je pa kar hudo - od tega, da jo policaji pripeljejo oziroma 
odtava. On se poslužuje te pomoči, samo pravi, da ga kličejo ob 11h v službo, da mama noče 
iz kopalnice in da naj pride, ker morajo oni naprej it. In je v strašni stiski in tudi 15 evrov 
plačuje na uro, ker je privat čist. In je zelo težko. Sploh, ker imajo ljudje družino, otroke in 
težko to uskladijo. Bolj bi bilo treba to okrepiti in dostopno vsem narediti. Na koncu si sam v 
temu - to smo se tudi pogovarjali doma. Na tebi je, da organiziraš. Potem pa tudi, če nekoga 
dobiš čisto tako plačljivo, je vprašanje kako svojec to jemlje, ali ga sploh sprejme, ga spusti v 
hišo. Ja, tukaj bi mogli strokovnjaki kaj nagruntati kaj vse. Vsaj malo pomoči verjetno.  
38. V Sloveniji imajo osebe z demenco možnost bivanja in oskrbe v domačem okolju s strani 
svojcev, socialnih služb itd., lahko bivajo v institucionalnih ustanovah (domovih za starejše), 
na voljo pa so tudi oskrbovana stanovanja, ki pa so po večini predraga in si jih osebe z 
demenco ter svojci le stežka privoščijo. Morda vidite sami še kakšno drugo (morda bolj 
primerno) možnost bivanja in oskrbovanja oseb z demenco oziroma bi si sami morda želeli za 
svojega svojca kakšno drugo obliko bivanja in oskrbovanja? 
SONJA: To nisem pomislila nikoli še. Edino to kar sem omenila na Nizozemskem - te 
skupnosti. Tudi tako, enkrat je bil prispevek, da je v Italiji ena domačijazrihtana, samo tam je 
bilo tudi rečeno, da so starejši, ki lahko skrbijo zase, dokler ne rabijo zdravnika. To za 
dementne sploh ne pride v poštev. Tukaj so še posebej ranljiva skupina po moje. Če 
pomislim, da nimaš nobenega, ali pa eni tudi dejansko ne morejo. Saj, če bi mami pri nas 
zbolela, tudi ne vem, kako bi to rešili. Zdajle se od sestra prijateljica sooča s tem. Ima 
relativno majhna otroka še in oče je zbolel za demenco. K sreči dela od doma in poskuša tako. 
Pravi, da je čisto sama. Če si sam je še toliko težje, mi smo vsaj tri. Še za tri se mi zdi, da je 
čisto dovolj. Res se je treba menjat. Jaz si težko predstavljam, da sama skrbim za očija in sem 
cel dan z njim.  
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Priloga I: Prepis intervjuja z Dašo 
 
1. Pred koliko leti je vaš svojec zbolel za demenco? Kaj so bili prvi znaki, ki so kazali na 
začetek te bolezni (postopna izguba spomina, težave pri iskanju ustreznih besed, osebnostne 
in vedenjske spremembe, težave pri opravljanju vsakodnevnih aktivnosti ipd.)? 
DAŠA: Leta 2005 je šla prvič do nevrologa. Drugače pa kar se jaz spomnim, je bila ona 
pozabljiva. Ona je imela vedno listek in si je pisala stvari. Ampak v bistvu 2005 je sama 
gledala oddajo o demenci po televiziji in je sama rekla, da ima take težave. Tudi za določeno 
stvar besed ni našla. Ampak v bistvu je ona sama želela, da nekaj naredimo, da jo nekam 
peljem in da se ji pomaga. Jaz moram rečt, da nisem tako jemala, da je to kaj hudega. Seveda, 
ona je najbolj vedla kako je. Potem je stvari skos iskala. Bolj kot si mislil, da si je pripravila 
obleke za k zdravniku na vidno mesto, ja tisto je iskala še bolj potem. Tut to sem potem 
videla, da čim je prestavila stvar, je imela dost več težav in dost več časa je porabila, da je 
našla. Boljše bi bilo, če bi pustila tam kjer je imela in potem samo vzela.  
Kaj pa kakšne vedenjske spremembe? 
DAŠA: Na začetku ni bilo videti. Opazila sem, da ko je otroke takrat še čuvala, da so ji šli na 
živce, ni imela potrpljenja. In vedno, ko sem prišla domov, mi je tožarila. Da bi bila pa kdaj 
nesramna besedno, nasilna, to pa nikoli. Ona je imela prijetno vrsto demence, če lahko tako 
rečem. 
2. Ste bili vi tisti, ki ste prvi opazili določene spremembe npr. v obnašanju pri svojcu, ali ste 
to začeli opažati skupaj s preostalimi družinskimi člani? 
DAŠA: Ona je sama opazila. Jaz sem z njo živela in njen mož. Smo skupaj nekako opazili. 
3. Se morda spomnite kakšnega dogodka, ki je botroval k temu, da ste se zavedali, da vaš 
svojec ni več tak kot prej in da so vidne spremembe? 
DAŠA: Ona je imela par teh trenutkov, da je svoje trdila na vsak način. Prepričana je bila v 
tisto stvar, da je takole bilo in se ni pustila premaknit. Tukaj potem vidiš, ker ni bila ona nikol 
trmasta. Ona je bila blazno prilagodljiva, ustrežljiva, tukaj pa potem vidiš, da ni tako kot je 
bilo po navadi.  
4. Ste demenco poznali že od prej (pred pričetkom bolezni pri svojcu) in približno poznali 
prve simptome, ki kažejo na začetek te bolezni? Če ja, kje ste dobili informacije? 
DAŠA: Jaz ja, ker sem na delovnem mestu imela ljudi z demenco, moram pa reči, da ko je pa 
za svojca, je pa čisto nekaj drugega. Ti vidiš stvari, ti prepoznaš stvari, ampak se kar slepiš. 
Ampak saj se moraš soočit in pomagat, je pa dosti težje se mi zdi. Največ informacij sem v 
službi dobila, ker sem z njimi največ delala. 
5. Ste se že na samem začetku obrnili po pomoč, nasvet npr. k osebnemu zdravniku, ali ste to 
storili, ko je bolezen napredovala in so bili znaki vse bolj opazni? Kam ste se še obrnili po 
pomoč, če ste se in kako so vam pomagali? 
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DAŠA: Ne, takrat je sama mama izrazila željo, da se ji pomaga. Sva šli do nevrologa, 
nevrolog jo je tudi pogledal, diagnostika se je speljala. V bistvu dost zgodi smo ji še pomagali 
in je tudi dost kakovostno življenje še imela in tudi zdravila je takoj od začetka dobila. Razen 
seveda potem, ko si je stegnenico zlomila in se ji je po operaciji z anestezijo poslabšala 
situacija. Takrat se je pa ona čist zgubila, zrušila in sem videla, da ne bo šlo naprej in da je ne 
bomo mogli domov vzet. Do takrat je šlo pa vse, je bila kar vodljiva. Seveda, da je bilo 
naporno, je bilo za nas naporno, ampak je bila zadovoljna. 
Ste se še kam na začetkuobrnili po pomoč, razen k zdravniku, specialistu? H kakšnemu 
društvu ali kamorkoli drugam? 
DAŠA: Ne, nikoli. Saj sem jaz to tudi malo poznala, samo tudi ona sama nikol ni izrazila 
želje, da bi si to želela. Tako sem jo videla, rada je imela družbo, je pa tudi rada svoj mir 
imela. Tako da ne vem, kako bi se počutila, če bi jo kam vključili. Kar sem potem videla, da 
je bila velika škoda - jaz sem že nek vpogled imela v samo bolezen, ampak recimo za mojo 
sestro in oba brata, da bi jih jaz mogoče malo spodbudila, se pozanimala in bi jih kam 
napotila, bi bilo veliko, veliko lažje in tudi oni bi lažje razumeli.   
6. Se je svojec z demenco ob začetku bolezni zavedal, da se pri njem dogajajo spremembe in 
je postal drugačen? Na kakšen način je to izrazil? Če niste opazili tega, da se zaveda, ste se 
morda z njim poskušali o tem pogovoriti? So bili pri tem soudeleženi tudi preostali družinski 
člani? 
DAŠA: Ja, mi je tudi to povedala in izrazila željo, da bi šla na pregled. Kakor se spomnim, to 
ni bila tabu tema pri nas. Stvari so bile take kakršne so bile. Tudi ona ni hotela skrivati, da ne 
bi hotela povedati. Je bila taka odprta ona. Tudi sram jo ni bilo ali da bi težave glede tega 
imela. Imela je večje težave s tem, da se je z berglami pojavila v javnosti, kot pa to, da je 
pozabljiva. To ji je hujši problem predstavljal. 
7. Kako hitro ste po nastopu bolezni organizirali in razporedili naloge? Ste bili za to sami, ali 
so vam bili pri tem v pomoč oziroma so bili tudi soudeleženi preostali družinski člani? 
DAŠA: Na začetku se je ona še kar trudila in je še kar peljala stvari. Je pa tako bilo, imela 
sem jo doma, hkrati imela tudi tri otroke, ki so bili odraščajoči in so lahko tudi oni pomagali. 
Kdaj pa kdaj sem jaz sestro ali brate prosila za pomoč. Več mi je pomenilo, da so prišli tako, 
da so ji bili za družbo, da se je razvedrila. Kakšna praznovanja ali kakorkoli. Niso bili pa 
dejansko toliko vključeni v samo skrb. To sem pa potem sama videla, da sem se izčrpala na ta 
način. Ker nekako sem mogoče kar mislila, ker sem bila jaz doma, živela z mamo, da moram 
za vse poskrbeti. In mogoče tudi po svoji trmi ali ne vem kako bi človek rekel, sem to nase 
prevzela in bi bilo lažje, če bi se že na začetku razdelilo. Je veliko lažje, če ti že od vsega 
začetka razporediš delo in potem ti ni tako težko. Seveda, to sem potem videla, ko sem začela 
izgorevati, ker potem je bil še oči tukaj. Enega brata se velikokrat spomnim, ko je rekel, da če 
kaj rabim naj povem, ampak kar nisem mogla. Tudi jaz bi rabila počitek, da bi se umaknila. 
Kar misliš, da samo ti najboljše narediš. Moji otroci, se pravi vnuki so poskrbeli zanjo, sploh, 
ko sem bila v službi. Moram reči, da so kar z veseljem pomagali. Vedno znova rečem, da je to 
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dota za življenje, da so tri generacije skupaj vsaj za nekaj časa, ker lahko veliko dobiš od 
starejših, če le hočeš. 
8. Mi lahko poveste v katerem obdobju demence je trenutno vaš svojec za katerega skrbite?  
DAŠA: Mama je na koncu bila v tem poznem obdobju. Na koncu je bilo najhujše, ko me ni 
prepoznala. Enkrat sem bila sestra, enkrat sem bila teta. Je pa res, da ko si prišel k njej v dom, 
je vedela, da nekdo od domačih je in se je vedno nasmejala in z veseljem sprejela in objela. 
Bila je izredno topla, potem tekom bolezni, se mi pa zdi, da je še bolj čustva kazala. 
9. Prosim, če mi opišete kako poteka vaš običajni dan in dan svojca z demenco. 
DAŠA: V začetni fazi demence je bila sposobna še skuhati za očeta - in zajtrk, kosilo in 
večerjo. Sicer to so bile take bolj preproste jedi. Sčasoma je pa rabila vedno več pomoči in 
sem tudi jaz prevzela kuharijo. Za kopanje in tuširanje kasneje sem tudi jaz začela skrbeti, 
oblačila se je pa še sama in do stranišča je šla še sama. Oče je bil pa takrat po kapi tudi že 
spremenjen in jo je psihično znerviral in ona še tisto kar se je namenila narediti, potem ni 
mogla. Tukaj pa vidiš, kako ji je to poslabšalo. Sem se tudi z očetom pogovorila, samo on je 
bil tak kolerik, jo tudi sekiral ves čas. Drugač se je mama kar zelo trudila. 
Kaj pa recimo skrb za zdravila? 
DAŠA: Ja, nekaj časa je to ona še sama. Potem pa smo šli na dopust, oče je bil takrat v bolnici 
in takrat sem pa jaz videla, da je ona vse zamešala - ni ne jedla, ne pila, ne zdravil jemala. 
Čeprav je prihajala sestra takrat k njej, hčerka njena in ji je govorila, da je vse v redu, da je 
pojedla. Še tisto hrano, ki jo je ona prinesla, je samo v hladilnik dala. Jaz se tudi nisem 
spomnila, da bi ji rekla, da naj pred njo poje ali kakorkoli, ker do takrat ni bilo takšnih težav. 
Ko smo se pa vrnili, sem pa prevzela skrb za zdravila, kupila škatlico in sem jaz to vodila. 
Moja sestra ni bila toliko vpeta v to, da bi ji tudi kaj pomagala. Tukaj se je izkazala moja 
napaka, ker sem prevzemala nase. Lahko bi tudi sestra mogoče se malo bolj zbližala. Nekako 
sem jih mogoče malo odrinila, nehote. Če sem pa karkoli rekla, prosila, to pa ni bil nikoli 
problem. So radi pomagali in če bi karkoli bilo, bi pomagali. Pobude so bile pa z moje strani.   
10. Se pri skrbi soočate s kakšnimi težavami, izzivi?  
DAŠA: Marsikaj je bilo. Že ko greš tuširat, je problem banja, ker je težko notri in ven zlezla. 
Takrat tudi še nisem, da bi se spomnila in ji kakšen stolček dala notri. Za vsako stvar je 
zahtevala svoj čas in če sem jaz želela kaj na hitro, sem jo popolnoma znervirala in sem 
potem videla, da sem se morala umiriti in se potem lotiti česa. ja Potem je bil tudi že problem 
pri njej, ona je imela to frontalno demenco, da je vse pojedla, kar si ji prinesel. Ona je več 
pojedla, kakor je bila sploh sposobna pojesti. Dejansko smo se potem naučili umakniti stvari 
in ji malo manj prinašali. 
11. Kdo vse od družinskih članov vam pomaga pri skrbi za svojca z demenco? So vključeni 
morda tudi prijatelji, sosedje ali socialna služba ipd.? 
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DAŠA: Na en način tudi mož, ko mene ni bilo doma. Recimo dopoldne je malo bolj pogledal 
ali, če bi se karkoli zgodilo bi povedal. Potem moj mož, moji trije otroci, sestra in oba brata. 
Potem kar so prihajali sorodniki, sosedje pa ne. Tudi jaz si nisem tako vzela, da bi jaz 
pristopila do koga in prosila, to nisem. Mogoče zato, ker je skrb za druge tudi moj poklic.  
12. Na kakšne načine se v skrb za svojca z demenco vključujete vi in na kakšne načine so 
vključeni družinski člani, prijatelji, sosedje ipd.? Ste bili za razdelitev nalog, organizacijo 
dneva pobudnik/-ca vi, ali je do tega prišlo spontano iz strani vseh družinskih članov, ki sedaj 
pomagajo pri skrbi? 
DAŠA: Zase sem že povedala, sestra in brata so jo pa k zdravniku peljali recimo, spremljali 
jo. Domači pa, če mene ni bilo, ker sem imela triizmensko delo, so potem za hrano poskrbeli 
ali pa malo bolj pogledali njo - ali ji kaj pomagali, kaj iz trgovine prinesti, take čisto osnovne. 
Starejša hči je bila potem že bolj velika in jo je bila pripravljena tudi stuširati, ji pomagala 
glavo umit. Tako nekako spodbujati jo, da je ona sama za sebe poskrbela. Ali pa že to mi je 
veliko pomenilo, da so ji za družbo bili, da ni bila osamljena. Pobudnica sem bila pa v veliki 
večini jaz.  
13. Kako bi opisali svoj odnos s svojcem z demenco pred pričetkom bolezni? 
DAŠA: Z mamo sva si bili vedno blizu. Dobro, res tistih čist takih globokih stvari, to se nisem 
toliko z njo pogovarjala. Drugače smo se pa veliko pogovarjale. Ona je bila taka odprta, topla 
ženska in sva se veliko pogovarjale. Veliko stvari mi je dala, tak neprecenljiv zaklad. Mi je 
dragoceno to kar mi je podala naprej. Potem, ko je pa zbolela, kakšnih hudih stvari ni bilo - da 
bi ona meni delala ali jaz njej. Potem, ko je šla v dom, jaz sem z veseljem, z ljubeznijo 
skrbela. In tudi, ko vidiš kako ti ona vrača z nasmehom, z veseljem, to je lepo. In tudi, če se še 
tako čudno sliši, jaz sem se k njej prišla spočiti. Tako umirjeno je bilo. Je bila pa taka, da se je 
veliko smejala in so jo imeli radi.  
14. S kakšnimi občutki ste se soočali ob postavitvi diagnoze oz. ob nastopu bolezni? 
(Pogostokrat so prisotni občutki nemoči, strahu, jeze ipd.) 
DAŠA: Ja, saj najprej se niti ne zavedaš kaj vse te še čaka. Po svoje je prav, da ne veš, da se 
že prej ne obremenjuješ s tem. Se pa velikokrat vprašaš kako bo, ko že vidiš, da bolezen 
napreduje in do kakšne mere bo šlo - ali boš zmogel poskrbeti. Pojavljal se je občutek strahu, 
kaj bo, če jo bom mogla dat v dom. Ne vem, kako bi se odločila zavestno, da bi morali začeti 
dom iskati, če si ne bi stegnenico zlomila in je morala it, smo bili prisiljeni. Nekako mi je bilo 
olajšano. Že potem, ko sem pripravljala njene stvari za v dom, kako mi je bilo težko in na nek 
način sem se takrat od nje poslavljala že. Težko jo je bilo oddati. Nimaš jo več ob sebi, nimaš 
jo doma. Saj moraš predati to, ker ne moreš sam. 
15. Se vam zdi, da se je vaš odnos s svojcem z demenco spremenil po pričetku bolezni? Če 
da, na kakšen način? 
DAŠA: Mislim, da se je. Se mi zdi, da sem jo jaz še bolj čutila, da mi je bilo še težje, kar se je 
dogajalo. Mogoče sem se jaz še bolj na njo navezala in posledično tudi ona na mene. Potem je 
bila ona navajena na mene in včasih se je upirala, če je moral kdo drug poskrbeti. Mislim, da 
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se je moje dojemanje do nje spremenilo. Vidiš jo kot enega odraslega otroka, ki ne more več 
razumsko funkcionirat. Ne moreš ti od nje pričakovat, da nekaj na hitro pove. Tukaj se je 
spremenilo. Nekako še eno dodatno breme pade na tebe. Tisto kar se je prej porazdelilo toliko 
let nazaj, potem ona ni zmožna več in pade nate.   
16. Ste opažali spremenjen odnos tudi potem skozi različne faze oziroma obdobja demence, 
če so že bila? Če da, na kakšen način?  
DAŠA: Ja, sigurno. Zdaj, nikoli se pa nisva točno pogovarjale, kako točno se ona počuti. Ali 
ji je neprijetno, težko, to nikoli. Se mi je pa vedno pustila in nikoli ni kontrirala - in pri negi, 
zdravljenju. Gotovo so bili trenutki, ko sem bila tudi jaz znervirana, ampak, da bi pa nekaj 
zelo zaznamoval in trajal, to pa ne.  
17. Na kakšne načine opažate, da se je spreminjala vaša komunikacija s svojcem z demenco? 
Ste opazili, da z napredovanjem bolezni postaja vse pomembnejša nebesedna komunikacija? 
DAŠA: Videla sem, ko je začela ena in iste stvari me po desetkrat spraševat in nikamor nisi 
prišel. Dejansko se ne moreš nič več pogovarjati, ker te res sprašuje ena in isto. Nekako to 
potem vzameš kot del bolezni, je pa to moteče. Seveda ona tega ni vedela, da me je vprašala. 
Potem besed ni znala povedat, jih ni več našla. Kratkoročen način je potem čisto šel.  
Kaj pa neverbalna komunikacija? 
Mogoče pri stisku roke, kretnje, takrat sem vedela, da me je nekako prepoznala v bolnici 
recimo. Ni mogla toliko z besedami, je pa tako.  
18. Kako bi opisali vaše medsebojne družinske odnose pred pričetkom bolezni? (Ste bili 
povezana družina, si med seboj nudili čustveno oporo ipd.) 
DAŠA: Ja, smo bili tako povezana družina, čeprav moža že takrat ni bilo dosti doma in sem se 
mogla znajti sama z otroki recimo. Ampak še vseen je funkcioniralo, je šlo to. Sem pa potem 
vidla, ko je mama rabila več pomoči, pa dostkrat ne veš komu bi več časa namenil - ali staršu 
ali svoji družini. Tukaj sem pa čutila, da je bila družina prikrajšana. Saj smo se veliko o tem 
pogovarjali.  
So kdaj potarnali, da ste bili premalo z njimi recimo? 
DAŠA: Sigurno so, zato, ker ko si ti vpet v to, včasih ne zaznaš, da nisi toliko s svojo družino. 
Malo se spremeni to.  
19. Kako bi opisali vaše medsebojne odnose tekom začetnega, srednjega in poznega obdobja 
bolezni, če je do njih že prišlo? So se odnosi še poglobili, ali je morda prišlo do poslabšanja 
le-teh?  
DAŠA: V bistvu kar in v moji družini in med sestro in bratoma lahko rečem, da dokler ta 
bolezen ni bila še toliko, da je tudi oni niso toliko ozavestili, toliko prepoznali. Mogoče so 
mislili, da tudi jaz za kakšne stvari pretiravam, da ni tok hudo. Dokler niso bili sami z njo in 
se sami soočili in videli kaj pa kako je na stvari - takrat, ko so to sprejeli, se mi zdi, da so bili 
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odnosi bolj normalni. Prej pa ne vem, kot da so hudi na mene ali pa, da jaz ne znam dost 
dobro za njo skrbeti. Potem so pa videli. Ti, ko s človekom živiš vidiš kaj pa kako, ko pa 
prideš samo na obisk za kratek čas, pa ne moreš vedeti. Ja, marsikaj je bilo, ampak nekako 
smo se potem pogovorili in videli so kako je. Se mi zdi, da je najboljše, da sam na svoji koži 
občutiš in vidiš situacijo in lažje razumeš.  
Dobra komunikacija med družinskimi člani, ki skrbijo za dementno osebo, je bistvenega 
pomena, saj je zaradi čustvenih, vedenjskih in drugih sprememb, skrb za takšno osebo 
izjemno naporna in zanjo težko skrbi samo en človek.  
20. Zanima me, kako je potekala komunikacija med vami in družinskimi člani glede skrbi za 
svojca z demenco po začetku bolezni in tekom nje (dogovarjanje glede hranjenja, oskrbe z 
zdravili, dnevnimi aktivnostmi, komunikacije z zdravnikom ipd.)?  
DAŠA: Ja, saj to so bili moji - sestra in bratje kar tako zadovoljni, ko sem prevzela 
skrbništvo. Po svoje so mi zaupali veliko nalogo, to je moj poklic, ampak ja, da pa ti 
prevzameš je to težka stvar, huda obremenitev. Ti potem za vse odgovarjaš, za človeka. Jaz 
pravim, da tisti, ki ne proba, ne ve kako to zgleda. Predstavlja to tako težko na tebi. Ja, saj 
sem sprejela, samo tako so me navadli, da sem bila poslušna, ponižna. Saj pravim, karkoli 
sem rabila, so pa radi priskočili na pomoč. Ampak ja, tisto glavnino, sem imela pa jaz čez. 
21. Se počutite, da ste izgoreli, izčrpani ob tem, ko skrbite za svojca z demenco? 
DAŠA: Ja. Takrat se niti ne zavedaš, ti samo daješ, daješ. In jaz sem to občutila - dokler ona 
ni potem umrla in ko je bilo konec tega adrenalina v meni, sem se jaz dokončno zrušila. Prej 
pa skos, ko tisto v tebi "moraš ti poskrbeti, kaj bo?". Sem bila potem tudi na dolgotrajni 
bolniški. Ko bi človek znal poslušati že prej, ali pa poslušati druge, si čas vzeti, predati stvari, 
za par dni čisto pustiti skrbi - koliko je to vredno za tebe. Ampak kar nisem. Skos sem bila v 
tem kolesju notri in nisem znala izstopit. 
22. So se pri vas zaradi oskrbovanja svojca z demenco, pojavile morda kakšne zdravstvene 
težave? 
DAŠA: Ne, hvala bogu ne. Saj pravim, potem se je začelo. Sem bila zelo, zelo slabokrvna in 
sem bila na infuzijah. Dosti lažje bi funkcioniral in dosti lažje bi skrbel, če bi poskrbel za 
sebe. Jaz zdaj vedno to svetujem: "poskrbi za sebe".  
23. Vprašanje za tiste intervjuvance, ki skrbijo za svojca z demenco in imajo svojo družino 
(partnerja, otroke).  Ali imate kakšne težave z usklajevanjem skrbi za svojca z demenco na eni 
strani ter družinskim življenjem na drugi?  
DAŠA: Ja, to sem že prej govorila. Veliko razumevanje moža in otrok je bilo po svoje, da so 
videli prvič, koliko meni mama pomeni. Dobro, saj mi smo živeli pod njeno streho, saj ona 
nam je vse dala, čuvala je najine otroke. Je bilo včasih res težko, ampak te pa zastopijo in 
podpirajo v tem, da poskrbiš za mamo. Ni bilo nikoli kakšnega hudega nerganja, očitkov, 
ultimatov ali kaj takega. To pa res moram reči. Je bilo pa kdaj težko. Vseeno imam štiri 
otroke in od teh je bila ena še zelo majhna takrat. 
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24. Vprašanje za tiste intervjuvance, ki skrbijo za svojca z demenco in so redno zaposleni. Ali 
imate kakšne težave z usklajevanjem skrbi za svojca z demenco in službenimi obveznostmi?  
DAŠA: Tako nekako se je dalo to. Če si rabil kakšno zamenjavo, si jo dobil, sem pa potem 
kdaj za vikend morala delati in tako. Dostikrat je bilo tako, da sem bila jaz na nočni in sem jo 
zjutraj mogla peljat. Ampak, če sem karkoli rabila, ni bilo kakšnih težav. Se je dalo vse. Je 
bilo pa skos usklajevanje. Sodelavke so bi šle na roke. 
25. Imate občutek, da ste bili kdaj stigmatizirani zaradi tega, ker skrbite za svojca z demenco? 
Če da, prosim opišite dogodek. 
DAŠA: Neki tako zelo izrazito ne, ampak tako sem pa dostikrat razmišljala, če smo kam šle, 
pa si tam videl, kako stari starši skrbijo za vnučke in potem tista želja, da moja je pa tako 
hudo bolna in ne more. Ni več tistega žara v človeku. Ona je bila čisto v svojem svetu. Vem, 
da mi je bilo težko, ko je zraven z berglami čist počasi šla - me je bilo kar malo sram na 
začetku, ampak moraš to kr mal odmislit in sprejet tako kot je. Drugač kakšnih hudih ne.  
26. Imate občutek, da je bil vaš svojec z demenco kdaj stigmatiziran zaradi bolezni? 
DAŠA: To pa lahko da. Rekla ni nič, ampak s tem, ko ni želela v družbo, s tem, ko se je 
izogibala, to si pa lahko razlagaš. Nisva se pa nič pogovarjale o tem. 
27. Ste kdaj sami občutili občutke npr. sramu, zadrege, če se je vaš svojec z demenco znašel v 
kakšni nerodni situaciji (v javnosti, pred prijatelji ipd.)? Če je prišlo do česa takšnega, lahko 
prosim to situacijo opišete? Kako ste ob tem reagirali? 
DAŠA: Se spomnim, ko sva šli na prvi pregled k nevrologu. Naša mami je kadila, ampak 
vedno na skrivaj. Nikoli ni kadila pred nami, ampak smo jo vsi vohali. In to je bilo tako 
neprijetno tam, ker se tudi pogovarjali nisva nikoli o tem. In potem je nevrolog vprašal, če 
kadi in koliko pokadi in potem je ona mene pogledala. In se mi je rekla: "kaj mene gledaš, ti 
povej". In potem je rekla stežka, da dva na teden, čeprav je kadila kot turk doma. In od takrat, 
ko sem jaz njo dobila na laži, je ona nehala kadit. Nikoli je nisem več zavohala. Meni je bilo 
tako neprijetno takrat, kot da sem malo otrok, ki ga razkrinkaš. Tako sem se počutila. To mi je 
najbolj ostal v spominu. Drugače so bile pa sigurno kakšne... ali pa, da te je besedno - je 
nehote nekaj bleknila in te spravila v zadrego ali osramotila. 
28. Ali svojec z demenco ohranja vsaj nekaj socialnih stikov (se druži s prijatelji) kljub temu, 
da ima demenco? Mu pri tem recimo pomagate in uredite kakšno srečanje ipd.? 
DAŠA: Ona je vsak dan hodila na sprehod in če je srečala sosede, se je rada pogovarjala. Da 
bi pa tako prav, ker tudi prej ni bila navajena, da bi koga obiskovala. Enkrat je šla po cesti na 
sprehod in se je pripeljala iz sosednje vasi ena gospa in jo je vprašala kam gre in je rekla, da 
gre na sosednji hrib. In je mama rekla, da že dolgo časa ni bila tam in da bi ona tudi šla. Jaz 
tega nisem vedela in tudi gospa ni vedela, kako je z mamo. In sta šli in ju ni bilo dve uri. 
Mene je bilo strah kje je, kje jo naj iščem. Malo smo jo iskali že, ona je pa tako elegantno 
prikorakala. Nič hudega sluteč, pa je eno tako stvar naredila.  
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29. Ali menite, da je v zadnjih letih na področju sprejemanja demence s strani okolice prišlo 
do kakšnih izboljšav?  
DAŠA: Mislim, da je dosti večja osveščenost. Javnost, mediji več o tem govorijo. Ta društva 
več stvari pripravljajo. Tudi ljudje več spremljajo in mislim, da je dosti boljše. 
30. Menite, da ste od začetka bolezni pa do zdaj, pridobili dovolj informacij o demenci? 
DAŠA: Ne, nikoli ni zadost. Ker vedno znova ali prideš do kakšnega vprašanja, do kakšne 
dileme. Potem, ko je bila že ona v domu so tudi tam pripravljali kaj na temo demence, ampak 
nikoli nisem uspela it. Ja, velik se naučiš, ampak lahko bi se pa še več, da bi si olajšal. Da se 
zavestno potrudiš, pa se naučiš ali pa poučiš o tej stvari in veliko lažje razumeš vse te reakcije 
in tako. 
31. Kje ste dobili največ informacij o bolezni? (preko medicinskega osebja, interneta, revij, 
družinskih članov, prijateljev ipd.) 
DAŠA: Največ iz službe. Veliko nam je tudi nevrologinja povedala. Njo sem lahko tudi 
veliko vprašala. V domu sem tudi veliko pogovarjala s svojci. Da bi se splošni zdravnik nekaj, 
sploh ne. On ti napiše napotnico, če jo rabiš, nič pa, da bi se kaj več. Ali pa vsaj, da bi te 
zdravnik usmeril nekam, saj to sigurno vejo. To te je potem šele specialist. 
32. Ste seznanjeni s programi pomoči in dodatki do katerih ste upravičeni kot svojec osebe z 
demenco? (pomoč na domu v okviru socialne službe, patronažne sestre, upravičenost do 
dodatka za pomoč in postrežbo, dnevno varstvo v domovih za ostarele, društvo Spominčica 
ipd.)  
DAŠA: Ne. V bistvu dosti pozno smo mi do teh informacij prišli. Zelo kratek čas sem tudi 
doma še dobivala, potem pa potem, ko je šla v dom šele, da so jo še dodatno ocenil in da je še 
malo več dobila. Tega dodatka za pomoč in postrežbo. Splošni zdravnik nič ne usmeri v to. 
Samo koliko sam raziskuješ ali pa, če ti kdo pove. 
33. Ali se katere od zgoraj navedenih pomoči tudi poslužujete? Kakšno je vaše mnenje o t.i. 
družabništvu, kjer lahko v okviru društva Spominčice na dom prihaja oseba (družabnik), ki 
nekaj ur koristno preživlja čas z osebo z demenco? 
DAŠA: Dodatek za pomoč in postrežbo.  
Kakšno je pa na splošno vaše mnenje o družabništvu? 
DAŠA: Zdaj lahko rečem po vsem tem, da je zelo dobrodošlo. Ker mogoče se pa ta oseba spet 
nekaj drugega pogovarja, si čas vzame samo zanj in se mi zdi to zelo dobra ideja. Ker ljudje 
so osamljeni in lahko preživljajo veliko časa sami.  
34. Ste se kdaj udeležili kakšnega predavanja, usposabljanja, obiskali delavnico na temo 
demence?  
DAŠA: Ne, na žalost nič. 
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35. Menite, da imamo v Sloveniji premalo virov informacij o demenci?  
DAŠA: Mogoče to zgodnje odkrivanje, kar se tega tiče, ker potem, ko pri človeku že 
napreduje, ti že imaš informacij, da se usmeri, ampak mogoče še prej, da bi bilo več 
ozaveščanja, kako prepoznati ali pa kako te spremembe pri človeku zaznat. Čeprav, kaj jaz 
vem - vsak po svoje se trudi tudi v to smer. Mogoče ene regije bolj, nekje so bolj aktivni, 
drugi manj. Je pa tako, da če te zanimajo te stvari, če si dovzeten, boš nekaj našel in se 
angažiral. Tega je veliko, samo moraš najti pa se odločit. 
36. Na katerih področjih v zvezi z demenco vidite priložnosti za izboljšave, spremembe? 
(domača oskrba in pomoč na domu, institucionalna oskrba, oskrba s strani zdravstvenih 
delavcev, splošno informiranje o demenci ipd.) 
DAŠA: Ja, to sigurno, da bi gledal tako, da je človek čim dlje doma in da nega je na domu ali 
pa pomoč na domu, ker če dementnega prestaviš drugam, se izgubi. Dosti večji uspehi bi bili 
ali pa mogoče kot neko družabništvo, da otroci pa stari ljudje se zelo poklopijo. Da bi mogoče 
par ljudi v vrtce šlo, v skupino in se tam mogoče. Ali pa enkrat na teden preživeli z otroci v 
vrtcu. Da bi se bolj na vasi, če bi imel denar in hišo, da se zberejo prostovoljci in par 
dementnih ljudi in da se tam karkoli organizira. Tudi otroci mogoče sodelujejo potem. 
Kaj pa kar se tiče domske oskrbe? 
DAŠA: Ja, tukaj je sigurno veliko pomanjkanje delovnih terapevtov. Te ljudje, ki so dementni 
še tok več rabijo, da so strokovnjaki zraven, da jim pokažejo. Ker so pa dovzetni za marsikaj - 
ali petje, ročne spretnosti in tako. To družabništvo, dogajanje, to jim veliko pomeni sigurno. 
Težko je. Veliko različnih diagnoz je v domovih, kadra ni in tudi mogoče ni primernega 
prostora prav za njih. Najlažje jih je zapreti v en prostor in tam tavajo notri. Tudi kakšne 
živali so dobrodošle, da bi skrbeli za njih, da se tudi oni čutijo še koristne, v tem smislu.  
37. Kakšno je vaše stališče do tega, da se v zadnjem času vedno bolj teži k temu, da se 
osebam z demenco (ob podpori socialnih služb) omogoči čim daljše bivanje v domačem 
okolju, saj naj bi bilo to najboljše za njih. Vidite tu kakšen problem? 
DAŠA: Problem je lahko tudi, kako sprejme ta dementni tujo osebo. Zna bit tudi tukaj težava 
- lahko jo zavrača. Najbrž zna bit kakšen finančni problem, kako to plačati. V končni fazi tudi 
kako svojci gledajo na to, ker lahko ne podpirajo tega. 
38. V Sloveniji imajo osebe z demenco možnost bivanja in oskrbe v domačem okolju s strani 
svojcev, socialnih služb itd., lahko bivajo v institucionalnih ustanovah (domovih za starejše), 
na voljo pa so tudi oskrbovana stanovanja, ki pa so po večini predraga in si jih osebe z 
demenco ter svojci le stežka privoščijo. Morda vidite sami še kakšno drugo (morda bolj 
primerno) možnost bivanja in oskrbovanja oseb z demenco oziroma bi si sami morda želeli za 
svojega svojca kakšno drugo obliko bivanja in oskrbovanja? 
DAŠA: Ja to sem prej na vasi omenjala, da bi bilo medgeneracijsko ali pa v mestih, samo so 
tukaj spet finance vprašljive. Vse je s financami povezano. Idej je veliko, samo če ti ne moreš 
realizirati zaradi financ, ni nič iz tega.  
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se odgovarjaš, za človeka. Jaz pravim, da tisti, ki ne proba, ne ve kako to zgleda. Predstavlja 
to tako težko na tebi. Ja, saj sem sprejela, samo tako so me navadli, da sem bila poslušna, 
ponižna. Saj pravim, karkoli sem rabila, so pa radi priskočili na pomoč. Ampak ja, tisto 
glavnino, sem imela pa jaz čez. 
21. Se počutite, da ste izgoreli, izčrpani ob tem, ko skrbite za svojca z demenco? 
DAŠA: Ja. Takrat se niti ne zavedaš, ti samo daješ, daješ. In jaz sem to občutila - dokler ona 
ni potem umrla in ko je bilo konec tega adrenalina v meni, sem se jaz dokončno zrušila. Prej 
pa skos, ko tisto v tebi "moraš ti poskrbeti, kaj bo?". Sem bila potem tudi na dolgotrajni 
bolniški. Ko bi človek znal poslušati že prej, ali pa poslušati druge, si čas vzeti, predati stvari, 
za par dni čisto pustiti skrbi - koliko je to vredno za tebe. Ampak kar nisem. Skos sem bila v 
tem kolesju notri in nisem znala izstopit. 
22. So se pri vas zaradi oskrbovanja svojca z demenco, pojavile morda kakšne zdravstvene 
težave? 
DAŠA: Ne, hvala bogu ne. Saj pravim, potem se je začelo. Sem bila zelo, zelo slabokrvna in 
sem bila na infuzijah. Dosti lažje bi funkcioniral in dosti lažje bi skrbel, če bi poskrbel za 
sebe. Jaz zdaj vedno to svetujem: "poskrbi za sebe".  
23. Vprašanje za tiste intervjuvance, ki skrbijo za svojca z demenco in imajo svojo družino 
(partnerja, otroke).  Ali imate kakšne težave z usklajevanjem skrbi za svojca z demenco na eni 
strani ter družinskim življenjem na drugi?  
DAŠA: Ja, to sem že prej govorila. Veliko razumevanje moža in otrok je bilo po svoje, da so 
videli prvič, koliko meni mama pomeni. Dobro, saj mi smo živeli pod njeno streho, saj ona 
nam je vse dala, čuvala je najine otroke. Je bilo včasih res težko, ampak te pa zastopijo in 
podpirajo v tem, da poskrbiš za mamo. Ni bilo nikoli kakšnega hudega nerganja, očitkov, 
ultimatov ali kaj takega. To pa res moram reči. Je bilo pa kdaj težko. Vseeno imam štiri 
otroke in od teh je bila ena še zelo majhna takrat. 
24. Vprašanje za tiste intervjuvance, ki skrbijo za svojca z demenco in so redno zaposleni. Ali 
imate kakšne težave z usklajevanjem skrbi za svojca z demenco in službenimi obveznostmi?  
DAŠA: Tako nekako se je dalo to. Če si rabil kakšno zamenjavo, si jo dobil, sem pa potem 
kdaj za vikend morala delati in tako. Dostikrat je bilo tako, da sem bila jaz na nočni in sem jo 
zjutraj mogla peljat. Ampak, če sem karkoli rabila, ni bilo kakšnih težav. Se je dalo vse. Je 
bilo pa skos usklajevanje. Sodelavke so bi šle na roke. 
25. Imate občutek, da ste bili kdaj stigmatizirani zaradi tega, ker skrbite za svojca z demenco? 
Če da, prosim opišite dogodek. 
DAŠA: Neki tako zelo izrazito ne, ampak tako sem pa dostikrat razmišljala, če smo kam šle, 
pa si tam videl, kako stari starši skrbijo za vnučke in potem tista želja, da moja je pa tako 
hudo bolna in ne more. Ni več tistega žara v človeku. Ona je bila čisto v svojem svetu. Vem, 
162 
 
da mi je bilo težko, ko je zraven z berglami čist počasi šla - me je bilo kar malo sram na 
začetku, ampak moraš to kr mal odmislit in sprejet tako kot je. Drugač kakšnih hudih ne.  
26. Imate občutek, da je bil vaš svojec z demenco kdaj stigmatiziran zaradi bolezni? 
DAŠA: To pa lahko da. Rekla ni nič, ampak s tem, ko ni želela v družbo, s tem, ko se je 
izogibala, to si pa lahko razlagaš. Nisva se pa nič pogovarjale o tem. 
27. Ste kdaj sami občutili občutke npr. sramu, zadrege, če se je vaš svojec z demenco znašel v 
kakšni nerodni situaciji (v javnosti, pred prijatelji ipd.)? Če je prišlo do česa takšnega, lahko 
prosim to situacijo opišete? Kako ste ob tem reagirali? 
DAŠA: Se spomnim, ko sva šli na prvi pregled k nevrologu. Naša mami je kadila, ampak 
vedno na skrivaj. Nikoli ni kadila pred nami, ampak smo jo vsi vohali. In to je bilo tako 
neprijetno tam, ker se tudi pogovarjali nisva nikoli o tem. In potem je nevrolog vprašal, če 
kadi in koliko pokadi in potem je ona mene pogledala. In se mi je rekla: "kaj mene gledaš, ti 
povej". In potem je rekla stežka, da dva na teden, čeprav je kadila kot turk doma. In od takrat, 
ko sem jaz njo dobila na laži, je ona nehala kadit. Nikoli je nisem več zavohala. Meni je bilo 
tako neprijetno takrat, kot da sem malo otrok, ki ga razkrinkaš. Tako sem se počutila. To mi je 
najbolj ostal v spominu. Drugače so bile pa sigurno kakšne... ali pa, da te je besedno - je 
nehote nekaj bleknila in te spravila v zadrego ali osramotila. 
28. Ali svojec z demenco ohranja vsaj nekaj socialnih stikov (se druži s prijatelji) kljub temu, 
da ima demenco? Mu pri tem recimo pomagate in uredite kakšno srečanje ipd.? 
DAŠA: Ona je vsak dan hodila na sprehod in če je srečala sosede, se je rada pogovarjala. Da 
bi pa tako prav, ker tudi prej ni bila navajena, da bi koga obiskovala. Enkrat je šla po cesti na 
sprehod in se je pripeljala iz sosednje vasi ena gospa in jo je vprašala kam gre in je rekla, da 
gre na sosednji hrib. In je mama rekla, da že dolgo časa ni bila tam in da bi ona tudi šla. Jaz 
tega nisem vedela in tudi gospa ni vedela, kako je z mamo. In sta šli in ju ni bilo dve uri. 
Mene je bilo strah kje je, kje jo naj iščem. Malo smo jo iskali že, ona je pa tako elegantno 
prikorakala. Nič hudega sluteč, pa je eno tako stvar naredila.  
29. Ali menite, da je v zadnjih letih na področju sprejemanja demence s strani okolice prišlo 
do kakšnih izboljšav?  
DAŠA: Mislim, da je dosti večja osveščenost. Javnost, mediji več o tem govorijo. Ta društva 
več stvari pripravljajo. Tudi ljudje več spremljajo in mislim, da je dosti boljše. 
30. Menite, da ste od začetka bolezni pa do zdaj, pridobili dovolj informacij o demenci? 
DAŠA: Ne, nikoli ni zadost. Ker vedno znova ali prideš do kakšnega vprašanja, do kakšne 
dileme. Potem, ko je bila že ona v domu so tudi tam pripravljali kaj na temo demence, ampak 
nikoli nisem uspela it. Ja, velik se naučiš, ampak lahko bi se pa še več, da bi si olajšal. Da se 
zavestno potrudiš, pa se naučiš ali pa poučiš o tej stvari in veliko lažje razumeš vse te reakcije 
in tako. 
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31. Kje ste dobili največ informacij o bolezni? (preko medicinskega osebja, interneta, revij, 
družinskih članov, prijateljev ipd.) 
DAŠA: Največ iz službe. Veliko nam je tudi nevrologinja povedala. Njo sem lahko tudi 
veliko vprašala. V domu sem tudi veliko pogovarjala s svojci. Da bi se splošni zdravnik nekaj, 
sploh ne. On ti napiše napotnico, če jo rabiš, nič pa, da bi se kaj več. Ali pa vsaj, da bi te 
zdravnik usmeril nekam, saj to sigurno vejo. To te je potem šele specialist. 
32. Ste seznanjeni s programi pomoči in dodatki do katerih ste upravičeni kot svojec osebe z 
demenco? (pomoč na domu v okviru socialne službe, patronažne sestre, upravičenost do 
dodatka za pomoč in postrežbo, dnevno varstvo v domovih za ostarele, društvo Spominčica 
ipd.)  
DAŠA: Ne. V bistvu dosti pozno smo mi do teh informacij prišli. Zelo kratek čas sem tudi 
doma še dobivala, potem pa potem, ko je šla v dom šele, da so jo še dodatno ocenil in da je še 
malo več dobila. Tega dodatka za pomoč in postrežbo. Splošni zdravnik nič ne usmeri v to. 
Samo koliko sam raziskuješ ali pa, če ti kdo pove. 
33. Ali se katere od zgoraj navedenih pomoči tudi poslužujete? Kakšno je vaše mnenje o t.i. 
družabništvu, kjer lahko v okviru društva Spominčice na dom prihaja oseba (družabnik), ki 
nekaj ur koristno preživlja čas z osebo z demenco? 
DAŠA: Dodatek za pomoč in postrežbo.  
Kakšno je pa na splošno vaše mnenje o družabništvu? 
DAŠA: Zdaj lahko rečem po vsem tem, da je zelo dobrodošlo. Ker mogoče se pa ta oseba spet 
nekaj drugega pogovarja, si čas vzame samo zanj in se mi zdi to zelo dobra ideja. Ker ljudje 
so osamljeni in lahko preživljajo veliko časa sami.  
34. Ste se kdaj udeležili kakšnega predavanja, usposabljanja, obiskali delavnico na temo 
demence?  
DAŠA: Ne, na žalost nič. 
35. Menite, da imamo v Sloveniji premalo virov informacij o demenci?  
DAŠA: Mogoče to zgodnje odkrivanje, kar se tega tiče, ker potem, ko pri človeku že 
napreduje, ti že imaš informacij, da se usmeri, ampak mogoče še prej, da bi bilo več 
ozaveščanja, kako prepoznati ali pa kako te spremembe pri človeku zaznat. Čeprav, kaj jaz 
vem - vsak po svoje se trudi tudi v to smer. Mogoče ene regije bolj, nekje so bolj aktivni, 
drugi manj. Je pa tako, da če te zanimajo te stvari, če si dovzeten, boš nekaj našel in se 
angažiral. Tega je veliko, samo moraš najti pa se odločit. 
36. Na katerih področjih v zvezi z demenco vidite priložnosti za izboljšave, spremembe? 
(domača oskrba in pomoč na domu, institucionalna oskrba, oskrba s strani zdravstvenih 
delavcev, splošno informiranje o demenci ipd.) 
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DAŠA: Ja, to sigurno, da bi gledal tako, da je človek čim dlje doma in da nega je na domu ali 
pa pomoč na domu, ker če dementnega prestaviš drugam, se izgubi. Dosti večji uspehi bi bili 
ali pa mogoče kot neko družabništvo, da otroci pa stari ljudje se zelo poklopijo. Da bi mogoče 
par ljudi v vrtce šlo, v skupino in se tam mogoče. Ali pa enkrat na teden preživeli z otroci v 
vrtcu. Da bi se bolj na vasi, če bi imel denar in hišo, da se zberejo prostovoljci in par 
dementnih ljudi in da se tam karkoli organizira. Tudi otroci mogoče sodelujejo potem. 
Kaj pa kar se tiče domske oskrbe? 
DAŠA: Ja, tukaj je sigurno veliko pomanjkanje delovnih terapevtov. Te ljudje, ki so dementni 
še tok več rabijo, da so strokovnjaki zraven, da jim pokažejo. Ker so pa dovzetni za marsikaj - 
ali petje, ročne spretnosti in tako. To družabništvo, dogajanje, to jim veliko pomeni sigurno. 
Težko je. Veliko različnih diagnoz je v domovih, kadra ni in tudi mogoče ni primernega 
prostora prav za njih. Najlažje jih je zapreti v en prostor in tam tavajo notri. Tudi kakšne 
živali so dobrodošle, da bi skrbeli za njih, da se tudi oni čutijo še koristne, v tem smislu.  
37. Kakšno je vaše stališče do tega, da se v zadnjem času vedno bolj teži k temu, da se 
osebam z demenco (ob podpori socialnih služb) omogoči čim daljše bivanje v domačem 
okolju, saj naj bi bilo to najboljše za njih. Vidite tu kakšen problem? 
DAŠA: Problem je lahko tudi, kako sprejme ta dementni tujo osebo. Zna bit tudi tukaj težava 
- lahko jo zavrača. Najbrž zna bit kakšen finančni problem, kako to plačati. V končni fazi tudi 
kako svojci gledajo na to, ker lahko ne podpirajo tega. 
38. V Sloveniji imajo osebe z demenco možnost bivanja in oskrbe v domačem okolju s strani 
svojcev, socialnih služb itd., lahko bivajo v institucionalnih ustanovah (domovih za starejše), 
na voljo pa so tudi oskrbovana stanovanja, ki pa so po večini predraga in si jih osebe z 
demenco ter svojci le stežka privoščijo. Morda vidite sami še kakšno drugo (morda bolj 
primerno) možnost bivanja in oskrbovanja oseb z demenco oziroma bi si sami morda želeli za 
svojega svojca kakšno drugo obliko bivanja in oskrbovanja? 
DAŠA: Ja to sem prej na vasi omenjala, da bi bilo medgeneracijsko ali pa v mestih, samo so 
tukaj spet finance vprašljive. Vse je s financami povezano. Idej je veliko, samo če ti ne moreš 
realizirati zaradi financ, ni nič iz tega.  
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Priloga J: Prepis intervjuja z Barbaro 
 
1. Pred koliko leti je vaš svojec zbolel za demenco? Kaj so bili prvi znaki, ki so kazali na 
začetek te bolezni (postopna izguba spomina, težave pri iskanju ustreznih besed, osebnostne 
in vedenjske spremembe, težave pri opravljanju vsakodnevnih aktivnosti ipd.)? 
BARBARA: Opazili smo šele lansko leto. Se je zgubljala, ampak nismo bili pozorni, da je 
demenca. Je živela sama, bila je vdova 13 let. Odkar je oče umrl se je zelo dobro rihtala, 
ampak se je že opazilo - nismo vedeli, da je to prav demenca, ker ni bilo dokazano. Ponavljala 
je vprašanja vedno ena in ista, vedno ena in isti pogovori. Po telefonu sva govorili vsak dan 
dvakrat, trikrat in se je vse ponavljalo. Ampak to smo šele potem po psihiatričnem obisku, 
diagnozi zvedeli, da je to to. Potem kratkoročni spomin, časovna orientacija - izgubljena. Ni 
več imela vpogleda v to, koliko si star. Si recimo vprašal: "babi, koliko sem star?" In je rekla: 
"60 let", star je pa 28. Potem smo šli pa k psihiatru na finto. Nekaj let smo jo pripravljali na 
to, da bi šla v dom zaradi socializacije. In ni hotela, je trdila, da je čisto super, da ni nič narobe 
z njo in da vse prav dela. Vsakega prvega je šla v banko, dvignila penzijo, imela ves denar pri 
sebi in so jo oropali. Potem je denar nosila pri sebi in ga je izgubila. No, kako smo jo pa na 
finto spravili do psihiatra. Dve odrasli hčeri sva zelo zaposleni in nobena ne more imet mame 
doma. Rekli sva ji, da gremo do zdravnika, da bo dal zdravnik potrdilo, da lahko ona še sama 
živi. Kajti, če ne bo dobila potrdila, ne more sama živet in midve sva odgovorni, če se kaj 
zgodi. Potem smo šli k psihiatru in od 30 vprašanj jih je naredila 17. Psihiater je napisal, da 
gospa rabi nadzor. Potem sva šli na socialno službo s sestro, zablokirali so ji račun in sva 
midve pooblaščeni. Potem sva pa začeli iskati dom.  
2. Ste bili vi tisti, ki ste prvi opazili določene spremembe npr. v obnašanju pri svojcu, ali ste 
to začeli opažati skupaj s preostalimi družinskimi člani? 
BARBARA: Ja, obe s sestro. No, tudi vnukinje, ampak otroci se ne obremenjujejo s tem. 
3. Se morda spomnite kakšnega dogodka, ki je botroval k temu, da ste se zavedali, da vaš 
svojec ni več tak kot prej in da so vidne spremembe? 
BARBARA: Ja, 14 dni je bila odklenjena hiša, ker je izgubila ključe. Slušni aparat je vrgla 
stran. Dva aparata in trdila, da ima samo enega, pa ima dva. Absolutno si ne more zapomnit, 
da je rdeči za desno uho, modri za levo uho. Če jo vprašaš, koliko časa je od tega, ko je oče 
umrl, reče, da 30 let, pa ni res. Potem pravi, da bo stara 100 let, pa je sedem manj.  
4. Ste demenco poznali že od prej (pred pričetkom bolezni pri svojcu) in približno poznali 
prve simptome, ki kažejo na začetek te bolezni? Če ja, kje ste dobili informacije? 
BARBARA: V žlahti ne, drugače pa ja tako površno. Znake sem poznala, ker so povedali 
prijatelji, znanci. Potem sem pa še kdaj v časopisu brala, samo me ni to absolutno zanimalo, 
ker nisem nikogar imela. Je pa zelo slabo, moreče je to za svojce. Ko grem zdaj do doma, si 
kar prizadet, ker to ni isti človek več. Spremenjen človek, osebnost je spremenjena.  
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5. Ste se že na samem začetku obrnili po pomoč, nasvet npr. k osebnemu zdravniku, ali ste to 
storili, ko je bolezen napredovala in so bili znaki vse bolj opazni? Kam ste se še obrnili po 
pomoč, če ste se in kako so vam pomagali? 
BARBARA: Lani avgusta. Eno leto po prvih znakih. Edino potem k psihiatru. Eno leto smo 
tudi mami rihtali hrano, da so ji hrano iz doma nosili, samo je zavračala. Da naj kar pustijo, da 
bo ona kasneje pojedla, samo ni pojedla. Potem smo bili naslednje leto, da mora biti eno uro 
pri njej socialna služba, toliko da poje in jih je pretentala in je rekla, da lahko kar grejo. In vsi 
so mislili, da nič ni z njo narobe. Blazno dobro se skriva. Vedno je urejena, tudi zdaj v domu 
v kostimčku, perlah, namazana.  
6. Se je svojec z demenco ob začetku bolezni zavedal, da se pri njem dogajajo spremembe in 
je postal drugačen? Na kakšen način je to izrazil? Če niste opazili tega, da se zaveda, ste se 
morda z njim poskušali o tem pogovoriti? So bili pri tem soudeleženi tudi preostali družinski 
člani? 
BARBARA: Je rekla, da malo pozablja stvari in se ne more čisto spomniti. Potem je skos 
skrivala ene stvari - denar je skrivala in potem je kot nora iskala. Potem pridem domov in je 
imela 16 jogurtov napihnjenih. 
Ste se pogovorili z mamo o tem na začetku, ko je priznala, da je začela pozabljati? Je bila tudi 
sestra zraven? 
BARBARA: Ja, ja. Tudi sestra je bila zraven. Ampak potem čez pet minut je že čisto vse 
pozabila, kar smo se pogovarjale. 
7. Kako hitro ste po nastopu bolezni organizirali in razporedili naloge? Ste bili za to sami, ali 
so vam bili pri tem v pomoč oziroma so bili tudi soudeleženi preostali družinski člani? 
BARBARA: Eno leto že prej je hrano dobivala, ker si nič ni kuhala več zase. Midve sva 
hodili k njej enkrat ena, drugič druga, ker ne živimo v istem kraju. Je bila ona precej 
oddaljena. Potem se je blazno dobro razumela s sosedi. Bili smo blazno urejena družina, tudi 
oče je bil zdravnik. S sosedi je hodila na kavice, je imela dobre odnose. 
Je imela potem tudi podporo pri sosedih, ko je zbolela? 
BARBARA: Ja, to so vsi rekli, da karkoli bo rabila, ji bodo pomagali. To je tako luštno 
naselje. 
Kako ste bili vi vključeni v skrb? 
BARBARA: Sem ji kdaj oprala, pospravila. Pri skrbi za zdravila pa je bil problem. Je dobila 
tiste nalepke in jih je enkrat sedem nalepila na koleno, ker je rekla, da jo boli. Tista gospa, ki 
je prišla iz socialne službe, ji je potem dala še zdravila. Najprej smo mislili, da bo sama, 
potem se je pa videlo, da to ne bo šlo. Zdaj jo pa za vikende s sestro hodiva iskat v dom in je 
enkrat pri eni, drugič pri drugi. Na kosilu in tako. 
8. Mi lahko poveste v katerem obdobju demence je trenutno vaš svojec za katerega skrbite?  
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BARBARA: V zgodnjem obdobju.  
9. Prosim, če mi opišete kako poteka vaš običajni dan in dan svojca z demenco. 
BARBARA: Prišla sem do nje, sva se pogovarjali, obujali spomine. Bila sem ob njej toliko, 
da je kosilo pojedla. Meni ni bilo dosti treba delat, ker je imela že tako pomoč - enega soseda 
je imela, da ji je travo pokosil. Največ sva se pogovarjali in me je spraševala desetkrat isto 
stvar.  
10. Se pri skrbi soočate s kakšnimi težavami, izzivi?  
BARBARA: Ja, zadnje čase se je izogibala, ni nikogar potrebovala. Čustveno se je 
spremenila. Vsi so ji šli na živce, tudi meni je potem govorila, da ji grem na živce, ker mora 
pri meni samo jest. Čustvena ohlajenost. Imela je tiste svoje prijateljice dol, drugega druženja 
ni potrebovala.  
11. Kdo vse od družinskih članov vam pomaga pri skrbi za svojca z demenco? So vključeni 
morda tudi prijatelji, sosedje ali socialna služba ipd.? 
BARBARA: Jaz in moja sestra. Potem sosedje, da so jo malo popazili. In tudi socialna služba, 
da so ji hrano vozili in skrbeli za zdravila. Potem sosedje so jo na tržnico vozili, v trgovino po 
hrani in tako. 
12. Na kakšne načine se v skrb za svojca z demenco vključujete vi in na kakšne načine so 
vključeni družinski člani, prijatelji, sosedje ipd.? Ste bili za razdelitev nalog, organizacijo 
dneva pobudnik/-ca vi, ali je do tega prišlo spontano iz strani vseh družinskih članov, ki sedaj 
pomagajo pri skrbi? 
BARBARA: Mama je bila še dosti samostojna. Midve sva ji bili bolj za družbo in skrbeli za 
to, da je dosti jedla. S sestro sva se izmenjavali in jo tudi k sebi domov peljali in tako. 
13. Kako bi opisali svoj odnos s svojcem z demenco pred pričetkom bolezni? 
BARBARA: Po telefonu sva se dostikrat slišali. Samo to je bilo drugače, ker jaz sem se že pri 
18-ih odselila in šla na študij, na faks. Ustvarila sem si svoje življenje, familijo. Sva z mamo 
hodili skupaj na počitnice in tudi otroke je pazila, ko so bili majčkeni ali pa, če so zboleli je 
prišla in jih je čuvala. So bili dobri odnosi. 
14. S kakšnimi občutki ste se soočali ob postavitvi diagnoze oz. ob nastopu bolezni? 
(Pogostokrat so prisotni občutki nemoči, strahu, jeze ipd.) 
BARBARA: Ja, vse to. Žalost najbolj in depresivnost. Ni prijetno, res ne. Vedno smo mislili, 
da do tega ne bo prišlo. Zato, ker oče je umrl zelo kmalu star 73 let zaradi možganske kapi. 
Nobeden ni imel v familiji, vsi so prej umrli. Samo so bili pa vsi mlajši kot mama. Ni prijetna 
ta bolezen, zelo mi gre na živce. Si jo ne bi želela in za vsakega, ki umrle, rečem: "super, vsaj 
ta ne bo imel demence". 
15. Se vam zdi, da se je vaš odnos s svojcem z demenco spremenil po pričetku bolezni? Če 
da, na kakšen način? 
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BARBARA: Ja, velikokrat je odtujena, kot da je ni več. V lepšem spominu bi jo imela, če bi 
pred to demenco umrla, res. Čisto po pravici povem. Ratajo nekako otroci, s tem, da otrok 
vsaj napreduje, to pa nazaduje. Jaz nimam potrpljenja, moram po pravici povedati. Hvala 
bogu, da so domove iznašli. Nazadnje preden je dom dobila, sem jo dala v banjo, potem sem 
pa vodo spustila in je nisem mogla ven vzet, s tem, da ima 45 let. Kot žakelj je bila, ni imela 
koordinacije. Nisem vedela kaj bi naredila. Potem sem pa sina poklicala, da jo je on dvignil 
ven. In ko sem jo imela za vikende še dokler nismo doma dobili, sem bila tako izčrpana tisto 
soboto in nedeljo, ker je tudi spala seveda pri meni - enkrat pri meni, enkrat pri sestri. In mi je 
lastna mama rekla: "joj, kako slabo zgledaš".  
Kako ste pa takrat zanjo skrbeli, preden je šla v dom? 
BARBARA: Prišla je k meni, sama se je uredila - šla na stranišče, se oblekla. Treba jo je bilo 
samo voditi, spodbujati. Za tablete sem jaz skrbela takrat.  
16. Ste opažali spremenjen odnos tudi potem skozi različne faze oziroma obdobja demence, 
če so že bila? Če da, na kakšen način? / 
17. Na kakšne načine opažate, da se je spreminjala vaša komunikacija s svojcem z demenco? 
Ste opazili, da z napredovanjem bolezni postaja vse pomembnejša nebesedna komunikacija? 
BARBARA: Prej sem že omenila, da je z nastopom bolezni začela postavljati ena in ista 
vprašanja. Zdaj sem jo pa nehala spraševati toliko, počasi delujem indiferentna. Mi je že 
vseeno in me ne nervira več toliko. Se že navajam na to demenco in tudi vesela sem, da je 
zdaj na varnem. To je bila večna skrb, ko je bila doma. Postajala je tudi okrnjena 
komunikacija po telefonu. Kdaj se sploh ni javila po cel dan in tako. 
Kaj pa neverbalna komunikacija? 
BARBARA: Nisem opazila.  
18. Kako bi opisali vaše medsebojne družinske odnose pred pričetkom bolezni? (Ste bili 
povezana družina, si med seboj nudili čustveno oporo ipd.) 
BARBARA: Normalni odnosi. Smo bili povezani, sem tudi že prej malo govorila o tem. Taka 
zgledna družina smo bili. 
19. Kako bi opisali vaše medsebojne odnose tekom začetnega, srednjega in poznega obdobja 
bolezni, če je do njih že prišlo? So se odnosi še poglobili, ali je morda prišlo do poslabšanja 
le-teh? 
BARBARA: Ne, najini odnosi se niso spremenili. Ostali so enaki odnosi. Niti na boljše, niti 
na slabše se niso spremenili. Obe sva toliko zaposleni, da niti ni časa, da bi se kaj pričkali med 
sabo, katera bo skrbela in tako. To je treba opraviti in to je to. Je pa res, da je tudi ona samska. 
Bi bilo drugače, če bi ona imela še partnerja. Tudi drugačni odnosi verjetno. Je bila drugačna, 
ko ji je pa partner umrl, si je več časa vzela. Prej se pa ni kaj dosti časa vzela.   
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20. Zanima me, kako je potekala komunikacija med vami in družinskimi člani glede skrbi za 
svojca z demenco po začetku bolezni in tekom nje (dogovarjanje glede hranjenja, oskrbe z 
zdravili, dnevnimi aktivnostmi, komunikacije z zdravnikom ipd.)?  
BARBARA: Se dogovoriva vse in tudi prej sva se.   
21. Se počutite, da ste izgoreli, izčrpani ob tem, ko skrbite za svojca z demenco? 
BARBARA: Ne, veste zakaj, ker si to ne dovolim. Jaz sem od 18 leta samostojna. Sama sem 
otroka gor spravila, sama sem že 15 let in si to ne dovolim. Pa tukaj imam vsak dan 20 
pacientov in mi na misel ne pade, da bi se s tem ubadala. In tudi, ko vidim, da hodijo k 
staršem vsak dan - ja imajo že čas, da hodijo. Veste jaz sem samostojna že od polnoletnosti in 
je verjetno drugače pri tistih, ki celo življenje živijo skupaj in so zelo navezani. To je drugače. 
In hvala bogu, da je tako. Poznam ene, ki mame niso hoteli dati v dom in bodo zdaj prej mladi 
umrli, kot pa starši.  
22. So se pri vas zaradi oskrbovanja svojca z demenco, pojavile morda kakšne zdravstvene 
težave? 
BARBARA: Ne, nič.  
23. Vprašanje za tiste intervjuvance, ki skrbijo za svojca z demenco in imajo svojo družino 
(partnerja, otroke).  Ali imate kakšne težave z usklajevanjem skrbi za svojca z demenco na eni 
strani ter družinskim življenjem na drugi?  
BARBARA: Ne. 
24. Vprašanje za tiste intervjuvance, ki skrbijo za svojca z demenco in so redno zaposleni. Ali 
imate kakšne težave z usklajevanjem skrbi za svojca z demenco in službenimi obveznostmi?  
BARBARA: Ne, ni bilo variante med tednom, takrat ne more bit usklajevanje. Jaz si ne 
morem vzeti kar bolniške ali pa dopust. Veste, drugače je pri državnih službah ali pa pri 
privatnikih.  
25. Imate občutek, da ste bili kdaj stigmatizirani zaradi tega, ker skrbite za svojca z demenco? 
Če da, prosim opišite dogodek. 
BARBARA: Ne, sploh ne. 
26. Imate občutek, da je bil vaš svojec z demenco kdaj stigmatiziran zaradi bolezni? 
BARBARA: Sploh ne. 
27. Ste kdaj sami občutili občutke npr. sramu, zadrege, če se je vaš svojec z demenco znašel v 
kakšni nerodni situaciji (v javnosti, pred prijatelji ipd.)? Če je prišlo do česa takšnega, lahko 
prosim to situacijo opišete? Kako ste ob tem reagirali? 
BARBARA: Jaz nisem z njo hodila po trgovinah in v javnosti preveč. 
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28. Ali svojec z demenco ohranja vsaj nekaj socialnih stikov (se druži s prijatelji) kljub temu, 
da ima demenco? Mu pri tem recimo pomagate in uredite kakšno srečanje ipd.? 
BARBARA: Ona je ohranjala stike, so bili dostikrat na kavicah in tako. 
29. Ali menite, da je v zadnjih letih na področju sprejemanja demence s strani okolice prišlo 
do kakšnih izboljšav?  
BARBARA: Ja, ogromno se o tem govori. Ogromno se posveča. Mogoče je premalo domov, 
samo to se bo še vse uredilo.  
30. Menite, da ste od začetka bolezni pa do zdaj, pridobili dovolj informacij o demenci? 
BARBARA: Mislim, da ja.  
31. Kje ste dobili največ informacij o bolezni? (preko medicinskega osebja, interneta, revij, 
družinskih članov, prijateljev ipd.) 
BARBARA: Knjige, časopisi, revije in preko prijateljev. 
32. Ste seznanjeni s programi pomoči in dodatki do katerih ste upravičeni kot svojec osebe z 
demenco? (pomoč na domu v okviru socialne službe, patronažne sestre, upravičenost do 
dodatka za pomoč in postrežbo, dnevno varstvo v domovih za ostarele, društvo Spominčica 
ipd.)  
BARBARA: Ja, sem seznanjena.  
33. Ali se katere od zgoraj navedenih pomoči tudi poslužujete? Kakšno je vaše mnenje o t.i. 
družabništvu, kjer lahko v okviru društva Spominčice na dom prihaja oseba (družabnik), ki 
nekaj ur koristno preživlja čas z osebo z demenco? 
BARBARA: Ja pomoč na domu smo se posluževali. Drugače smo pa hoteli dobiti eno žensko, 
ki bi za njo skrbela, samo je zavračala. Odklanjala je nepoznane ljudi. Nič poznanih pa ni 
bilo, da bi imela tam kakšnega sorodnika.  
34. Ste se kdaj udeležili kakšnega predavanja, usposabljanja, obiskali delavnico na temo 
demence?  
BARBARA: Ne, nič. 
35. Menite, da imamo v Sloveniji premalo virov informacij o demenci?  
BARBARA: Mislim, da je dosti. Vsak lahko poišče, če želi. 
36. Na katerih področjih v zvezi z demenco vidite priložnosti za izboljšave, spremembe? 
(domača oskrba in pomoč na domu, institucionalna oskrba, oskrba s strani zdravstvenih 
delavcev, splošno informiranje o demenci ipd.) 
BARBARA: Več domov bi bilo treba imeti, da bi šlo več starostnikov lahko v domove. 
Drugače je pa ta dom od mame fantastičen. Vsak dan imajo čudovit program. Še mašo imajo 
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celo, ker je mama zelo verna in jo je najbolj vesela. Vse imajo - plešejo, ustvarjajo. Grejo v 
mesto, borovnice nabirati.  
37. Kakšno je vaše stališče do tega, da se v zadnjem času vedno bolj teži k temu, da se 
osebam z demenco (ob podpori socialnih služb) omogoči čim daljše bivanje v domačem 
okolju, saj naj bi bilo to najboljše za njih. Vidite tu kakšen problem? 
BARBARA: Doma so lahko samo tam, kjer jih nekdo lahko rihta. Jaz tega ne bi želela za 
svoje otroke, da bi morali zame skrbeti. Zelo nelogično je, ker se dela do 65. leta in ne moreš 
potem na stara leta skrbeti. In tudi predolgi delovniki so in ni mogoče. Preobremenjenost je 
potem. Včasih so ženske bile doma na kmetih in tudi več sorodnikov skupaj in so lahko za 
stare starše skrbeli. Jih ni bilo potrebno dati v dom. Danes se pa samo dela in dela in to ni 
mogoče skrbeti še za nekoga takega. Meni se zdi boljše, da ne živiš skupaj in se hitro 
osamosvojiš, ker potem si preveč navezan. Pa tudi ta problem je, da mladina službe ne dobi in 
mora potem srednja generacija za starejše in še za mlade skrbeti.  
38. V Sloveniji imajo osebe z demenco možnost bivanja in oskrbe v domačem okolju s strani 
svojcev, socialnih služb itd., lahko bivajo v institucionalnih ustanovah (domovih za starejše), 
na voljo pa so tudi oskrbovana stanovanja, ki pa so po večini predraga in si jih osebe z 
demenco ter svojci le stežka privoščijo. Morda vidite sami še kakšno drugo (morda bolj 
primerno) možnost bivanja in oskrbovanja oseb z demenco oziroma bi si sami morda želeli za 
svojega svojca kakšno drugo obliko bivanja in oskrbovanja? 
BARBARA: Da bi skupaj živeli, samo dva dementna ne moreta skupaj živeti. Ne tuširajo se 
sami, jedo potem ne več sami. Mogoče kakšne skupnosti, kjer bi bil usposobljen kader, samo 
to je potem spet isto kot dom. V domu je čisto v redu, samo je zelo drago.  
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
